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       Frá júní 2002 hef ég gegnt hálfri rannsóknarstöðu við minnismóttöku LSH á 
Landakoti.  Í samráði við Jón Snædal yfirlækni var ákveðið að ég tæki að mér að 
rannsaka hóp fólks sem hefur fengið greiningu á Alzheimerssjúkdómi yngra en 65 
ára.  Þessi hópur hefur verið lítt sýnilegur í heilbrigðiskerfinu almennt og lítið vitað 
um hann.  Jón er jafnframt ábyrgðarmaður rannsóknarinnar. 
       Ég hef  notið handleiðslu dr. Rannveigar Traustadóttur prófessors við 
félagsvísindadeild Háskóla Íslands.  Það var mikill styrkur fyrir mig, einkum í ljósi 
þess að ég vann ein að rannsókninni.    
       Vísindasjóður Landspítala-háskólasjúkrahúss, Minningarsjóður Helgu Jónsdóttur 
og Sigurliða Kristjánssonar og Vísindasjóður Stéttarfélags íslenskra félagsráðgjafa 
styrktu þessa rannsókn og kann ég þeim bestu þakkir fyrir.
       Þá vil ég þakka Jóni Snædal og Rannveigu Traustadóttur fyrir veittan stuðning og 
handleiðslu.  Rannsóknarstofa Háskóla Íslands og Landspítala háskólasjúkrahúss í 
öldrunarfræðum (RHLÖ) útvegaði mér húsnæði og tækjakost.  Vil ég þakka stjórn 
RHLÖ fyrir þann góða liðsstyrk.  Að lokum vil ég þakka viðmælendum mínum 
sérstaklega fyrir mjög góð viðbrögð, frábæra samvinnu og ómetanlega 
upplýsingagjöf.  Það er von mín og trú að niðurstöður þessarar rannsóknar komi til 
með að eiga stóran þátt í að bæta þjónustu og úrræði fyrir yngri sjúklinga með 
heilabilun og fjölskyldur þeirra.
Reykjavík, 22. febrúar 2005
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      Hanna Lára Steinsson
INNGANGUR
Ekki er langt síðan talað var um að fólk væri kalkað eða ruglað þegar það í raun 
þjáðist af sjúkdómum sem heyra undir heilabilun í dag.  Heilabilun er þýðing á enska 
orðinu dementia og felur ekki einungis í sér skerðingu á nærminni og fjarminni. 
Málstol, verkstol, skert dómgreind, skynstol og skert ratvísi eru gjarnan fylgifiskar 
heilabilunar.  Færniskerðing verður í flóknari athöfnum eins og að annast fjármál, 
kaupa inn, ferðast um, aka bíl, annast lyfin sín, þvo þvott og þrífa, elda og nota 
heimilistæki.  Frekari færniskerðing verður svo í frumathöfnum daglegs lífs eins og að 
klæðast, snyrta sig, matast, fara á salerni og ganga um innanhúss.  Hegðun sjúklinga 
getur orðið erfið þeim sem umgangast þá og um 90% sjúklinga fá geðræn einkenni og 
atferlistruflanir einhvern tíma á sjúkdómsferlinu.  Geðræn einkenni geta meðal annars 
verið þunglyndi, kvíði, ranghugmyndir, ofskynjanir og svefntruflanir. 
Atferlistruflanir lýsa sér gjarnan í rápi og ráfi, óróleika, hávaða, áreitni, reiði, 
árásargirni og ósæmilegri hegðun (Jón Snædal, 2001; Rabins, Lyketsos og Steele, 
1999).  
          Ýmsir sjúkdómar heyra undir heilabilun og er Alzheimerssjúkdómurinn 
algengastur eða um 60%.  Aðrir sjúkdómar eru æðavitglöp, Lewy sjúkdómur og aðrir 
sjaldgæfari sjúkdómar (Rabins, Lyketsos og Steele, 1999).  Heilabilun minnkar 
lífslíkur einstaklinga og talið er að sjúklingar með Alzheimerssjúkdóm lifi til dæmis 
að meðaltali 40% skemur en jafnaldrar þeirra (Jón Snædal, 1997).  Algengar tölur um 
tíðni heilabilunar á Vesturlöndum benda til þess að um 1% fólks yngra en 65 ára fái 
heilabilunarsjúkdóm, um 8% fólks á aldrinum 65-75 ára, 20% fólks 75-85 ára og 
35-40% fólks eldra en 85 ára (Rabins, Lyketsos og Steele, 1999).
           Greining á heilabilun er sífellt að verða nákvæmari og úrræði fyrir sjúklinga og 
aðstandendur hafa aukist, bæði læknisfræðileg og félagsleg.  Þegar 
fjölskyldumeðlimur greinist með heilabilun hefur það áhrif á alla aðra nákomna og 
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álag á umönnunaraðila eins og maka eða börn eykst jafnt og þétt.  Jafnframt er algengt 
að utanaðkomandi aðstoð eins og heimaþjónusta og heimahjúkrun sé aukin smátt og 
smátt þegar líður á sjúkdómsferlið.  Engu að síður eru það ávallt nánustu 
aðstandendur sem bera mestan þungann af umönnuninni, sé þeim til að dreifa.
Val á viðfangsefni og mikilvægi rannsóknarinnar
Starfsfólk minnismóttöku LSH Landakoti hefur lengi haft áhuga á að kortleggja fjölda 
og aðstæður fólks með heilabilun á Íslandi sem er yngra en 65 ára.  Öll þjónusta fyrir 
sjúklinga með heilabilun hefur hingað til miðast við aldraða.  Ástæðan fyrir þessum 
áhuga á yngri eða miðaldra sjúklingum er sú að aðstæður þeirra eru aðrar en þeirra 
sem eru aldraðir.  Þeir eru flestir í fullri vinnu þegar fyrstu einkenni gera vart við sig. 
Margir eru enn með börn um tvítugt á heimilinu og jafnvel unglinga.  Þeir eru 
félagslega virkir og eru upp til hópa líkamlega hraustir og í góðu formi.  Allur 
stuðningur og meðferð þarf að taka mið af þessu.
          Engar rannsóknir hafa verið gerðar hér á landi um yngri sjúklinga með 
heilabilun og upplýsingar um þennan hóp hafa almennt verið mjög takmarkaðar og 
dreifðar.  Því þótti tilvalið að nýta þann gagnagrunn sem var orðinn til á 
minnismóttökunni og nær frá upphafi starfseminnar árið 1995.  
Uppbygging skýrslunnar
Fyrsti kafli þessarar skýrslu fjallar um helstu rannsóknir sem gerðar hafa verið 
erlendis um sjúklinga með heilabilun á aldrinum 45-65 ára.  Annar kaflinn fjallar um 
um þær rannsóknaraðferðir sem voru notaðar við gerð þessarar rannsóknar og 
framkvæmd hennar.  Í þriðja kaflanum eru niðurstöðurnar settar fram í átta liðum og í 
fjórða og síðasta kaflanum eru almennar umræður um þennan málaflokk.
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1. FRÆÐILEGUR BAKGRUNNUR
Rannsóknir á hópum fólks sem greinist með heilabilun á aldrinum 45-65 ára eru nýjar 
af nálinni á Vesturlöndum.  Áhuginn byrjaði fyrir alvöru á tíunda áratugnum í Evrópu 
og hefur verið að aukast verulega á undanförnum misserum.  Það má segja að Bretar 
hafi rutt brautina í þessum efnum og langmesta fræðsluefnið sem liggur fyrir í dag er 
af breskum toga.  Fræðilegar tímaritsgreinar og bækur eru þó af mjög skornum 
skammti enn sem komið er, þó þeim komi áreiðanlega til með að fjölga hratt á 
næstunni.  Mjög víða er nú unnið að rannsóknum á aðstæðum yngri sjúklinga með 
það fyrir augum að bæta þjónustu við þá og fjölskyldur þeirra og skapa ný úrræði sem 
henta þeim betur en þau sem fyrir eru og eru fyrst og fremst hugsuð fyrir aldraða.  
1.1. Tölulegar upplýsingar  
Tölur um algengi heilabilunar á meðal fólks yngra en 65 ára eru mjög á reiki og 
fengnar fram á mismunandi hátt. Því er samanburður á algengi milli landa afar 
erfiður.  Í Danmörku eru um 5.000 manns af 5.400.000 taldir vera með heilabilun 
yngri en 65 ára og um 400 til 500 ný tilfelli eru greind þar á ári (Sylvest, 2002).  Í 
breskum tímaritsgreinum  má sjá tölur um að heildarfjöldi þar í landi sé allt frá 16.700 
og upp í 22.000 manns.  Í grein Newens og félaga frá Norður-Englandi (1993) er því 
haldið fram að í samfélagi sem telur 60.000 manns á aldrinum 45-65 ára mætti gera 
ráð fyrir 20 sjúklingum með heilabilun.  Í rannsókn Harveys frá Bretlandi (1998) varð 
niðurstaðan sú að á meðal hverra 100.000 íbúa væru 67.2 með heilabilun yngri en 65 
ára.  Norski sálfræðingurinn Per Kristian Haugen (2002) heldur því fram að miðað við 
100.000 manns á aldrinum 45-65 ára mætti reikna með að 90-120 þeirra væru með 
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heilabilun og að 7-14 ný tilfelli greindust árlega.  Sumar rannsóknir benda líka til þess 
að meira en fjórðungur sjúklinga á þessu aldursbili fái ekki rétta greiningu (Hofman, 
A., 1991; Woodburn, 1999).  Engar faraldsfræðilegar rannsóknir hafa verið gerðar um 
algengi heilabilunar hér á landi.
1.2. Heilabilun hjá yngra fólki
Alzheimerssjúkdómur er algengasta orsök heilabilunar án tillits til aldurs.  Því er þó 
yfirleitt haldið fram að gangur sjúkdómsins sé hraðari hjá yngri sjúklingum, að þeim 
sé hættara við að fá verkstol og málstol, að þeir fái verri einkenni og víðfeðmari 
heilaskemmdir.  Alzheimerssjúkdómur styttir lífslíkur verulega en meðallífslíkur 
yngri sjúklinga eru taldar vera um 8 ár í stað 10-12 ára hjá þeim sem eldri eru. 
Meðallífslíkur þeirra frá því þeir þurfa á sólarhringsumönnun að halda eru taldar vera 
tvö ár.  Hluti af skýringunni er sá að aldraðir eiga oftast við fleiri sjúkdóma að stríða í 
einu og þurfa því fyrr í ferlinu á stofnanarými að halda.  Yngri sjúklingar með 
heilabilun eru því að jafnaði lengur heima í umsjá ættingja.  Meiri líkur eru taldar  á 
að sjúkdómurinn erfist hjá yngri sjúklingum en eldri (La Rue, O’Hara, Matsuyama og 
Jarvik, 1995; Tindall og Manthorpe, 1997; Keady, 2000; Haugen, 2002; Reed, 
Cantley, Clarke og Stanley, 2002).
           Á árunum 1993-1994 var gerð rannsókn í Liverpool á fyrstu 200 sjúklingunum 
sem komu á minnismóttökuna þar yngri en 65 ára.  Af þeim voru 58% karlar og 42% 
konur, en talið er að heilabilun sé aðeins algengari hjá yngri körlum en konum 
(Whalley, 1997).  Sjúkdómsgreiningar hjá yngri sjúklingum eru oft ónákvæmar í 
byrjun og upphaflega fékk þriðjungur sjúklinganna ekki nákvæma greiningu. 
Greiningin var svo endurskoðuð ári síðar og má sjá niðurstöðurnar í töflu 1.
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Liverpool -
Sjúkdómsgreiningar
Alzheimer n=54 (27%) 
Þunglyndi n=36 (18%) 
Æðavitglöp n=33 (17%) 
Óskilgreind hb n=17 (9%) 
Alkóhólheilabilun n=12 (6%) 
Framheilabilun n=7 (4%) 
Lewy body n=4 (2%) 
Önnur heilabilun n=36 (18%) 
Ekki vitað n=1 (1%) 
Tafla 1.  Sjúkdómsgreiningar á minnismóttöku í Liverpool
Út frá þeirri skiptingu sem höfundar gerðu með MMSE prófinu var meira en 
helmingur (51%) með væga heilabilun (MMSE meira en 20 stig), margir (40%) 
greindust með allslæma heilabilun (MMSE = 11-19 stig) en fáir (9%) með slæma 
heilabilun (MMSE 10 stig og minna).  Aðeins 7% sjúklinganna voru með ættarsögu 
um heilabilun.  Helstu einkenni sem hrjáðu þá voru þunglyndi, svefnleysi, kvíði, 
árásargirni, ráf og ráp, skert hreyfigeta og skapsveiflur.  Skert minni var því ekki 
áberandi í byrjun.  Við upphafsmat voru 8% sjúklinganna þegar á stofnun og við 
endurmat ári síðar voru 22% á stofnun (Ferran, Wilson, Doran, Ghadiali, Cooper og 
McCracken, 1996).
          Í svipaðri rannsókn sem gerð var í Ástralíu í kringum árið 2000 voru aðeins 
11.9% greindir með Alzheimerssjúkdóm en 19% með framheilabilun og aðeins 3,1% 
með æðavitglöp (Panegyres, Frencham og Davies, 2002).  Samanburður á hlutfalli 
greininga á milli landa getur því verið erfiður þar sem aðferðir sem notaðar eru við 
greiningarvinnuna eru ekki alls staðar eins og eru unnar af mismunandi fagaðilum.
          Í Noregi er talið að 30-35% yngri sjúklinga séu með Alzheimerssjúkdóm á móti 
55-65% þeirra sem eru eldri en 65 ára.  Þar er framheilabilun talin hrjá 10-15% yngri 
sjúklinga en aðeins 1-3% eldri en 65 ára (Haugen, 2002).
          Í Danmörku er talið að um helmingur yngri sjúklinga fái ýmist 
Alzheimerssjúkdóm eða heilabilun af völdum blóðtappa.  Aðrir fá ýmsa aðra 
heilasjúkdóma þar sem framheilabilun er algengust.  Framheilabilun hefur fljótt í för 
með sér persónuleikabreytingar og breytingar á hegðunarmynstri.  Algengt er að fólk 
sýni algjört framtaksleysi eða mjög hömlulausa hegðun.  Sumir fá fljótt málstol og 
9
einnig eiga margir erfitt með að setja sig í spor annarra.  Sjúkdómsmyndin getur verið 
blönduð sem gerir greiningu enn erfiðari einkum vegna þess að í mörgum tilvikum er 
minnið ekki endilega svo slæmt (Sylvest, 2002).  Rannsóknir sýna því almennt að 
framheilabilun er hlutfallslega algengari á meðal yngri sjúklinga en þeirra eldri.  
          Því fyrr sem greining liggur fyrir þeim mun meiri áhrif hefur læknisfræðileg 
meðferð.  Með núverandi lyfjameðferð er þó ekki hægt að gera ráð fyrir meiri áhrifum 
en svo að sjúkdómsframvinda hægist um eitt ár að meðaltali (O’Brian og Ballard, 
2001).  Fyrir flesta skiptir það hins vegar miklu máli ef hægt er að hægja á 
sjúkdómnum í 1-2 ár.  Þó er enn erfiðara að sætta sig við að einhver nákominn sé 
kominn með heilabilun á miðjum aldri en á gamals aldri.  Sjúkdómsgreining hefur 
þrennt í för með sér:  Í fyrsta lagi er hægt að greina aðra sjúkdóma sem hugsanlega er 
hægt að lækna.  Í öðru lagi fæst meiri tími til að huga að lögfræðilegum og 
persónulegum þáttum.  Og í þriðja lagi getur umönnunaraðilinn undirbúið sig betur og 
leitað eftir stuðningi fyrr.  Þar sem Alzheimerssjúkdómur er sjaldgæfur hjá yngra fólki 
er líklegt að heimilislæknum sjáist yfir hann sem hugsanlega greiningu.  Í bókum með 
lýsingum yngri sjúklinga á sjúkdómsferlinu er því yfirleitt talað á neikvæðum nótum 
um fagfólk sem þeir hafa verið í tengslum við, einkum í upphafi.  Helst er kvartað 
undan því að greiningin hafi tekið of langan tíma, að þeim hafi ekki verið sagt frá 
niðurstöðum rannsókna, að það hafi vantað stuðning eftir greininguna og að 
upplýsingagjöf væri af skornum skammti (Keady, 2000). 
          Rannsóknir sýna að oftast líða tvö til þrjú ár frá því að yngri sjúklingar leita til 
læknis þar til þeir fá rétta greiningu.  Læknar úrtskýra gjarnan fyrstu einkennin með 
þunglyndi, líkamlegum veikindum, áfengisvanda, erfiðum aðstæðum, streitu, mígreni 
eða jafnvel breytingarskeiðinu (Haugen, 2002).
                 
1.3.  Að tilkynna sjúkdómsgreiningu
Breskar rannsóknir benda til þess að aðeins um helmingur lækna segi sjúklingum 
sínum hreint út að þeir séu komnir með heilabilunarsjúkdóm.  Ástæðurnar eru þrenns 
konar:  Í fyrsta lagi er greiningin oft óljós í byrjun, í öðru lagi geta læknar metið það 
sem svo að sjúklingurinn hafi ekki nægilegt innsæi til að skilja sjúkdómsgreininguna 
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og í þriðja lagi að greiningin væri of mikið áfall og gæti dregið úr frumkvæði og 
virkni sjúklingsins.  Meiri hluti aðstandenda var einnig hlynntur því að hlífa 
sjúklingum við að heyra um greininguna.  Samt sem áður kusu flestir læknar og 
aðstandendur að fá að vita um sjúkdómsgreiningu ef þeir veiktust sjálfir (Pinner og 
Bouman, 2002).
          Vegna þess hve sjúkdómsgreining yngri sjúklinga getur verið ónákvæm í 
byrjun er mikilvægt að sjúklingum og aðstandendum sé fylgt eftir af sérhæfðu teymi 
fagfólks og að þeir hafi aðgang að ákveðnum tengilið úr teyminu.  Hættan við að gefa 
sjúklingi og aðstandendum of litlar upplýsingar eða falskt öryggi er að samskipti 
aðstandenda við sjúklinginn geta orðið flóknari og einnig getur orðið erfiðara fyrir 
fjölskylduna að gera áætlanir fram í tímann.  Læknar sem eru ekki með sérmenntun á 
sviði heilabilunar veigra sér oft við að segja frá sjúkdómsgreiningu vegna þess að 
sjúkdómurinn er ólæknanlegur og þeir sjá ekki tilganginn með því.  Yngri sjúklingar 
finna yfirleitt að eitthvað amar að þeim og eru oftast fegnir því að fá að vita um 
greininguna.  Algengt er að þeir hafi verið að verið að velta því fyrir sér hvort þeir 
væru að verða geðveikir eða væru með æxli í heila.  Ef sagt er frá greiningunni af 
tillitssemi og á jákvæðan hátt og sjúklingarnir upplýstir um þann stuðning og úrræði 
sem eru í boði er sjaldgæft að viðbrögðin verði jafn sterk og sá sem tilkynnir 
sjúkdómsgreininguna ímyndar sér.  Oft er einnig mikilvægt að útskýra tiltekin 
einkenni fyrir sjúklingi og aðstandendum því þeir eiga gjarnan erfitt með að skilja þær 
breytingar sem eru að eiga sér stað.  Þessar upplýsingar verður að veita á lengri tíma. 
Í einni læknisheimsókn má gera ráð fyrir að skjólstæðingar muni eftir minna en 
helmingnum af því sem við þá er sagt.  Því er mikilvægt að fjölskyldan fái tækifæri 
síðar til að ræða við fagfólk og fá svör við þeim spurningum sem hafa leitað á hana 
(McKennan, 1999). 
1.4.   Sálfélagsleg áhrif á sjúkling og fjölskyldu
Fyrstu einkenni hjá yngri sjúklingum eru yfirleitt aukið óöryggi og hræðsla við að 
framkvæma hluti, þunglyndi og aukinn pirringur.  Einstaka fá ranghugmyndir og 
ofskynjanir.  Margir lenda í vandræðum á vinnustað og er þá gjarnan vísað til læknis 
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af yfirmönnum.  Þeir hafa þá kannski átt erfitt með að læra nýjar vinnuaðferðir eða 
lent í erfiðleikum með algeng verkefni.  Skuldinni er oft skellt á álag og sumir eru 
færðir til í starfi og fá einfaldari verkefni eða er sagt upp störfum.  Skert hæfni til að 
standast kröfur á vinnustað getur orsakað þunglyndi hjá sjúklingum (Fossey og Baker, 
1995).  Makar sjúklinga geta einnig þurft að minnka við sig vinnu eða hætta störfum 
alfarið til að sinna umönnun sjúklingsins.  Fjárhagsáhyggjur geta því fylgt í kjölfarið. 
Félagsleg einangrun eykst bæði hjá sjúklingi og maka er líður á sjúkdómsferlið. 
Makinn situr fljótlega uppi einn með ábyrgðina á fjölskyldunni, fjárhag og tengslum 
fjölskyldunnar út á við.  Oft þarf að hætta við áætlanir um ferðalög og aðra atburði 
tengdum eftirlaunaárunum (Williams, 1995; Barber, 1997; Whalley, 1997; Tindall og 
Manthorpe, 1997).  Það getur verið erfitt fyrir utanaðkomandi að skilja að viðkomandi 
sé með sjúkdóm þar sem hann er líkamlega heilbrigður og almennt er ekki gert ráð 
fyrir að fólk um fimmtugt geti þjáðst af heilabilun.  Aðstandendur geta líka átt á hættu 
að mæta slíkum viðbrögðum hjá fagfólki og það hefur mjög neikvæð áhrif á þá 
(Haugen, 2002).
          Árið 1993 var gerð rannsókn í Lundúnum og tekin viðtöl við fimmtán 
aðstandendur yngri sjúklinga með heilabilun.  Þeir kvörtuðu helst undan töfum á réttri 
greiningu og að þeir hefðu viljað fá meiri stuðning og upplýsingar þegar greiningin 
var staðfest.  Það úrræði sem þeim fannst helst vanta var viðeigandi dagþjálfun fyrir 
sjúklingana.  Þeir sem áttu ástvin á stofnun tjáðu sig um hve innlagnarferlið hafi verið 
erfitt.  Mikil streita mældist hjá aðstandendum og þörf fyrir tilfinningalegan stuðning 
var áberandi (Sperlinger og Furst, 1993).
     Árið 1997 tóku 102 aðstandendur yngri sjúklinga í Ástralíu þátt í könnun á því 
hvaða áhrif sjúkdómsgreiningin hafði á þá sjálfa og aðra í fjölskyldunni.  Í ljós kom 
að flestir (71%) höfðu lent í erfiðleikum með að fá rétta greiningu.  Meðaltími sem 
leið frá því að byrjað var að leita aðstoðar og þar til rétt greining fékkst var 3,4 ár og 
leitað var til 2,8 sérfræðinga að meðaltali.  Aðstandendur upplifðu hjálparleysi (81%) 
og sorg (73%).  Því yngri sem makarnir voru því meira voru sálræn og líkamleg 
einkenni áberandi.  Aðeins 8% töldu að sjúkdómurinn hefði ekki valdið börnum 
sínum erfiðleikum.  Af þeim 65 aðstandendum sem voru útivinnandi höfðu 59% 
minnkað við sig vinnu eða hætt störfum eftir sjúkdómsgreininguna og 89% allra 
aðstandenda höfðu lent í fjárhagsvanda sem rekja mátti til sjúkdómsins (Luscombe, 
Brodaty og Freeth, 1997).  Fleiri rannsóknir hafa sýnt að fjárhagsvandræði fylgja 
gjarnan í kjölfar veikinda yngri sjúklinga (Sperlingar og Furst, 1994; Keady og Nolan, 
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1997) og í rannsókn Delany og Rosenvinge (1995) kom fram að meira en 50% maka 
eða umönnunaraðila þurftu að hætta störfum eða minnka við sig vinnu til að hugsa um 
sjúklinginn.     
          Þekking á heilabilun hjá yngra fólki er almennt lítil og það er líka oft erfitt að fá 
fram rétta greiningu.    Yngra fólk ber oft ekki greinileg merki heilabilunar sökum 
þess að það er yfirleitt í góðu líkamlegu formi.  Algengt er að reynt sé að  horfa 
framhjá einkennum í byrjun og fela vandamál sem koma upp í vinnu og heima við. 
Einangrun verður æ meiri þar sem sjúklingar forðast margmenni og margir hætta 
einnig að sinna áhugamálum eða tómstundum og missa þar með hluta af sjálfsímynd 
sinni. Sjúklingum getur einnig fundist þeir vera hafðir útundan og að tekið sé fram 
fyrir hendurnar á þeim.  Þeir finna fyrir því að vinir og ættingjar tala ekki alltaf beint 
við þá, heldur spyrji frekar makann hvernig þeir hafi það og fólk sýnir sjúklingi ekki 
sömu virðingu og áður (Sylvest, 2002).  
          MacNess og Baran (1996) hafa skoðað hvað yngri sjúklingum finnst erfiðast og 
svörin sem þeir fengu voru:
- að leiðast mikið og skorta verkefni sem hafa þýðingu
- vonbrigði með að geta ekki viðhaldið áhugamálum  
- að þurfa að hætta akstri með tilheyrandi skerðingu á sjálfstæði
- að hafa minna fé milli handanna
- að hafa lægra sjálfsmat
          Rannsóknir sýna að makar yngri sjúklinga sýna meiri streitumerki en makar 
eldri sjúklinga (Sperlinger og Furst, 1994, Williams, Keady og Nolan, 1995; Harvey, 
Roques, Fox og Rossor, 1996; Keady og Nolan, 1997).  Keady og Nolan (1997) 
álykta að orsökin fyrir því sé sú að yngri sjúklingar eru oft með meiri 
hegðunartruflanir en þeir eldri.  Harvey og félagar (1996) fundu út að ef hjónaband 
hafi ekki verið gott fyrir veikindin væri makinn í enn meiri hættu varðandi streitu. 
Keady og Nolan (1997) merktu að mökum fannst þeir oft vera fastir í 
umönnunarhlutverkinu.  
          Sjúkdómurinn hefur mikil áhrif á börn sjúklings, bæði þau sem flutt eru að 
heiman og einnig þau sem búa enn heima.  Það er mikilvægt að foreldrarnir ræði við 
þau um greininguna eins fljótt og hægt er.  Ef um unglinga er að ræða skilja þeir 
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sjaldnast hvað er að gerast með mömmu eða pabba.  Hjálp frá fagaðila og lesefni 
getur reynst nauðsynlegt í þeim tilvikum.  Tímabilið fyrir greiningu getur oft verið 
litað af miklum deilum á milli unglingsins og veika foreldrisins, þar sem hvorugt 
getur gefið skýringu á hvað sé að gerast.  Eins og foreldrarnir finna börnin fyrir 
óöryggi gagnvart framtíðinni þótt greining liggi fyrir.  Þau vita ekki hvernig ferlið 
verður, það eina sem þau vita er að þau koma til með að missa veika foreldrið fyrr en 
ella.  Þau fá einnig takmarkaðan skilning frá vinum sínum og sitja gjarnan uppi ein 
með hugsanir sínar.   Yngri börn eiga erfitt með að taka persónuleikabreytingum og 
undarlegri hegðun foreldris.  Þau reyna því gjarnan að forðast samskipti við veika 
foreldrið.  Einnig eru börn oft upptekin af því hvort sjúkdómurinn erfist (Williams, 
1995; Barber, 1997; Tindall og Manthorpe, 1997; Sylvest, 2002).
          Breski geðhjúkrunarfræðingurinn John Keady tók á tíunda áratugnum 
djúpviðtöl við 25 aðstandendur yngri sjúklinga.   Hann komst að því að það er 
mikilvægt að greina heilabilun snemma.  Það vekur streitu innan fjölskyldna að búa 
við einkenni eins og þunglyndi, pirring og lélega einbeitingu án þess að skýringu sé 
að finna á þeim.  Aðstandendur voru almennt óánægðir með viðtökur heimilislækna 
sem yfirleitt var leitað til fyrst.  Læknarnir útskýrðu gjarnan einkennin sem streitu í 
vinnu eða sem hjónabandserfiðleika.  Aðstandendur höfðu þörf fyrir ýmsa aðstoð og 
aðstæður þeirra kröfðust stuðnings frá nærgætnum og sérhæfðum aðila.  Makarnir áttu 
æ minni samskipti við aðra, bæði vini og vinnufélaga.  Þeir hættu smám saman að líta 
á sjúklinginn sem kynveru heldur sáu sig eingöngu í hlutverki umönnunaraðila.  Börn 
yfir 5 ára aldri þurftu mjög á útskýringum að halda varðandi sjúkdóminn og þær 
hegðunarbreytingar sem fylgja honum.  Upplýsingar frá fagfólki til aðstandenda voru 
mjög takmarkaðar (Keady, 2000).  
1.5.   Úrræði fyrir yngri sjúklinga
         Yngri sjúklingar hafa gjarnan talsvert innsæi í sjúkdóminn.  Þeir ergja sig meira 
yfir takmörkunum sínum en eldri sjúklingar og þurfa á góðum útskýringum að halda 
frá fagfólki.  Niðurstöður breskrar könnunar frá árinu 2002 (Cordery og félagar, 2002) 
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benda til þess að góð samvinna þarf að vera á meðal mismunandi sérfræðinga 
varðandi yngri sjúklinga.  Ef svo er ekki gæti það leitt til þess að þeir fái annað hvort 
takmarkaðar rannsóknir eða ófullnægjandi eftirfylgd.  
          Almennt eru yngri sjúklingar mjög virkir og því er mikilvægt að til séu 
sérúrræði fyrir þennan hóp eins og sérstakar dagdeildir þar sem komið er til móts við 
þessa virkniþörf auk þess sem sjálfsvirðingu og sjálfsmynd sjúklinganna er viðhaldið 
(Williams, 1995; Barber, 1997; Tindall og Manthorpe, 1997).
          Heilabilun veldur miklum breytingum á lífi yngri sjúklinga.  Þeir voru áður í 
vinnu, með ábyrgð á heimili og fjölskyldu, leystu ýmis verkefni og sinntu 
tómstundum utan heimilis.  Væntingar til vinnu, heimilis og frítíma hrynja.  Þegar 
sjúklingar eru stöðugt heima án nokkurra verkefna eða tómstunda hefur það mjög 
neikvæð áhrif á andlega og líkamlega heilsu þeirra.  Sjálfsmynd þeirra verður engu að 
síður enn verri ef þeim er gert að nýta sér úrræði sem aðeins aldrað fólk nýtir sér.  Það 
er því nauðsynlegt að þeir fái verkefni sem gefi þeim færi á að nýta þá þekkingu sem 
enn er til staðar hjá þeim.  Þannig er hægt að viðhalda sjálfsvirðingu þeirra og þeirri 
tilfinningu að þeir geti enn gert gagn.  Það er því mikilvægt að bjóða upp á dagdeildir 
fyrir yngri sjúklinga.  Ef því verður ekki komið við þurfa þær dagdeildir sem fyrir eru 
að reyna að koma til móts við ólíkar þarfir þeirra.  Yngra fólk hefur meiri þörf fyrir 
líkamlega virkni auk þess sem það vill oft takast á við öðruvísi verkefni, hlusta á aðra 
tónlist en eldra fólk og spjalla jafnvel um allt aðra hluti.  Stuðningshópar og 
stuðningsfulltrúar eru úrræði sem henta yngri sjúklingum vel.  Einnig getur hjálpað 
mikið að að deila sömu reynslu með öðrum, ekki síst í kjölfar greiningarinnar 
(Haugen, 2002)
          Í rannsókn Newens og félaga (1994) kom fram að 57% sjúklinga dvöldu í 
heimahúsi þrátt fyrir mikla færniskerðingu.  Þeir hittu heimilislækninn sjaldan og 
þáðu tiltölulega litla aðstoð frá samfélaginu.  Í rannsókn Delany og Rosenvinge 
(1994) á aðstæðum 27 breskra, yngri sjúklinga kom í ljós að þeim fannst þeir ekki fá 
nægilega góða ráðgjöf og upplýsingar eftir greininguna og fyrir þá sjúklinga sem voru 
líkamlega virkir vantaði sértæk úrræði. 
          Árið 1983 voru settar fram tillögur í Bretlandi um þjónustu við yngra fólk með 
heilaskaða.  Tillögurnar miðuðust við að þjónustan ætti að vera fjarri stórum spítölum 
og í úthverfum.  Gert var ráð fyrir bæði langtíma- og skammtímadvöl og einnig 
dagspítala.  Sérstök áhersla var lögð á gott rými á jarðhæð með aðgengi að görðum 
(Williams, 1995).
15
Hér að framan hefur verið getið um helstu rannsóknir sem gerðar hafa verið erlendis á 
aðstæðum sjúklinga með heilabilun á aldrinum 45-65 ára.  Þess má geta að árið 2002 
hófu Norðmenn langtímarannsókn til 15 ára sem miðar að því að kortleggja aðstæður 
sjúklinga með heilabilun yngri en 65 ára.  Markmiðið er að fá fram hvaða þjónustu 
þessir sjúklingar eru að þiggja og eins hvernig sjúkdómurinn þróast með tímanum 
(Haugen, 2002).  Í næsta kafla verður fjallað um þær aðferðir sem notaðar voru við 
gerð þessarar rannsóknar.
2.   RANNSÓKNARAÐFERÐIR OG  FRAMKVÆMD 
Hér á eftir verður fjallað lítillega um eigindlegar rannsóknaraðferðir almennt og hvaða 
aðferðum var beitt í þessari rannsókn.  Gerð verður grein fyrir því hvernig úrtakið var 
valið og hvernig gagnasöfnun og gagnagreining fóru fram.  Helstu takmörkunum 
rannsóknarinnar er velt upp og í lokin eru rannsóknarspurningarnar sem lagt var upp 
með settar fram.
2.1.  Eigindlegar rannsóknaraðferðir
Á nítjándu öld og fyrri hluta þeirrar tuttugustu hófu eigindlegar rannsóknaraðferðir 
innreið sína í félagsvísindum svo eftir var tekið.  Til að byrja með voru það fyrst og 
fremst mannfræðingar sem notuðu þessa aðferð, en bandarískir félagsfræðingar voru 
einnig fljótir að tileinka sér  hana, einkum þeir sem tengdust háskólanum í Chicago 
upp úr 1910.  Orðasambandið eigindlegar rannsóknir var þó almennt ekki notað fyrr 
en á áttunda áratug síðustu aldar.  Það gerðist samhliða því að hópur rannsakenda 
gerðist fjölbreyttari svo sem rannsakendur kvennafræða og minnihlutahópa, kennarar, 
félagsráðgjafar, hjúkrunarfræðingar, stjórnendur og fleiri (Taylor og Bogdan, 1998).
       Eigindlegar rannsóknaraðferðir eru margar en hafa ýmis sameiginleg einkenni. 
Algengustu aðferðirnar eru þátttökuathuganir og djúpviðtöl.  Gögnin sem safnað er 
lýsa fólki, stöðum og samræðum sem erfitt er að setja inn í tölfræðiformúlur. 
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Rannsóknarspurningar eru settar fram til að kanna rannsóknarefnið í samhengi, en 
jafnframt til að fá fram sem flestar hliðar á því.  Rannsakandinn kann að þróa með sér 
ákveðið sjónarhorn samhliða gagnasöfnun en hann leggur ekki upp með ákveðna 
tilgátu sem hann prófar.  Honum er umhugað um að skilja fólk og fyrirbæri sem hann 
er að skoða, á þeirra eigin forsendum (Bogdan og Biklen, 1998).  Þess vegna 
einkennast eigindlegar rannsóknaraðferðir af aðleiðslu en ekki afleiðslu, þar sem 
rannsakandinn öðlast æ meiri skilning eftir því sem líður á rannsóknina og hann fær 
hlutina í betra samhengi  (Taylor og Bogdan, 1998).
2.2.  Gagnasöfnun og greining rannsóknargagna
Rannsóknin fór fram á árunum 2002-2004 og nær yfir átta ára tímabil 1995-2003. 
Þegar tilskilin leyfi höfðu fengist frá Persónuvernd og Vísindasiðanefnd var hafist 
handa við að fara yfir  sjúkraskrár allra þeirra sem höfðu leitað til 
minnismóttökunnar á þessum árum og voru yngri en 65 ára.  Í ljós kom að það 
voru alls 87 manns.
Fjöldi á minnismóttöku
87 manns
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Mynd 1. Fjöldi fólks 64 ára og yngri á minnismóttöku
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Af þessum 87 manns greindust 54 með einhvers konar heilabilun.  Fyrstu árin 
1995-1997 var minnismóttakan staðsett í Hátúni og Jón Snædal var eini læknirinn 
sem var með viðveru þar, en við flutninginn á Landakot 1997 bættust fleiri læknar við 
og móttakan varð þá opin alla daga vikunnar.  Fjöldi sjúklinga jókst því að sama 
skapi.                 
          Þegar vinna við þessa skýrslu hófst í október 2004 höfðu bæst við 50 manns 
yngri en 65 ára á móttökunni.  Aldursskiptingin í þeim hópi var eftirfarandi:  Tveir 
voru yngri en 45 ára (einstaklingar með Down’s heilkenni), tólf voru á aldrinum 
45-55 ára og þrjátíu og sex á aldrinum 56-65 ára.  Það er því fátítt að fólk yngra en 55 
ára leiti til minnismóttökunnar. Svo virðist sem fáir sjúklingar á miðjum aldri með 
heilabilun komi til greiningar eða séu í eftirliti hjá öðrum aðilum.  Til þess bendir 
athugun sem starfsfólk minnismóttökunnar gerði árið 2000 með því að senda bréf með 
fyrirspurn þess eðlis til allra geð- og taugasjúkdómalækna á landinu.  Svör bárust frá 
fáum en enginn þeirra sem svaraði hafði slíkan sjúkling í eftirliti hjá sér.
2.3.  Úrtakið
Upphaflega var ætlunin að úrtakið yrði 15 manns eins og algengt er í eigindlegum 
rannsóknum en þegar á hólminn kom var ákveðið að hafa samband við aðstandendur 
allra þeirra sem höfðu greinst með Alzheimerssjúkdóm og framheilabilun, alls 35 
manns.   
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Minnismóttakan 1995-2003
• Alls 54 fengu greiningu
Alzheimer 31 (35,6%)
Æðavitglöp 8  (9,2%)
Framheilabilun 4  (4,6%)
Down’s 3  (3,4%)
Alkóhólheilabilun                     2  (2,3%)
Óskilgreind heilabilun               3   (3,4%)
Lewy Body 2   (2,3%)
Heilabólga 1   (1,3%)
Tafla 2.  Þeir sem fengu greiningu á heilabilun
2.4.  Brottfall
Oft er greining á heilabilun óljós í byrjun sjúkdómsferlis, ekki síst hjá yngri 
sjúklingum.  Sjúkdómsgreiningin getur því breyst þegar á líður og þannig var það í 
fimm tilvikum, þar á meðal í þeim fjórum tilvikum sem talið var að sjúklingar væru 
með hreina framheilabilun.  Það er því athygli vert hversu fáir hafa fengið þessa 
greiningu miðað við tölur frá öðrum löndum.  Tveir sjúklingar áttu enga aðstandendur 
hér á landi og tveir aðilar treystu sér ekki til að taka þátt.  Brottfallið varð því níu 
manns.  Fimm sjúklingar af þessum níu voru látnir, þar á meðal ástvinir þeirra tveggja 
sem treystu sér ekki til að taka þátt.  Þegar upp var staðið urðu viðtölin því alls 26 að 
tölu og eingöngu við aðstandendur Alzheimerssjúklinga.  
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Mynd 2.  Lokaúrtak, alls 26 sjúklingar
2.5.  Þátttakendur
Þátttakendur voru þeir sem skráðir voru í sjúkraskrá sem nánustu aðstandendur 
sjúklinga. Byrjað var á að hafa samband við þá símleiðis og í framhaldi af því var 
sent bréf þar sem rannsóknin var kynnt.  Nokkrum dögum síðar var hringt á ný og ef 
viðkomandi var samþykkur þátttöku var ákveðinn staður og stund fyrir viðtal.     Áður 
en viðtölin hófust lásu viðmælendur yfir samþykkisyfirlýsingu og skrifuðu undir 
hana. Viðtölin tóku að jafnaði eina til eina og hálfa klukkustund.  Þau voru tekin upp á 
segulband með leyfi viðmælenda og slegin inn í tölvu að þeim loknum. 
Heildarblaðsíðufjöldi viðtala er 594 síður.  
          Viðmælendur fengu að ráða hvar viðtölin fóru fram og vildu 13 þeirra vera 
heima hjá sér, 12 komu á Landakot og eitt viðtal fór fram á vinnustað viðkomandi. 
Sex viðmælendur voru búsettir úti á landi; tveir á Norðurlandi vestra, einn á Akureyri, 
tveir á Snæfellsnesi og einn í Reykjanesbæ.  Fjórir sjúklingar voru látnir þegar 
viðtölin fóru fram. Tólf sjúklinganna voru enn í eftirliti á minnismóttöku, ellefu voru 
eða höfðu verið í dagþjálfun og tíu voru komnir á eða höfðu verið á hjúkrunarheimili. 
Í þýðinu voru níu eiginkonur á aldrinum 52-64 ára, átta eiginmenn á aldrinum 62-72 
ára, átta dætur á aldrinum 35-45 ára og einn sonur um þrítugt.
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          Greining rannsóknargagna fór fram samhliða gagnaöflun.  Til að auka  réttmæti 
rannsóknarinnar voru fimm viðmælendur og aðrir fimm aðstandendur yngri sjúklinga 
til viðbótar, sem ekki tóku þátt, látnir lesa yfir helstu niðurstöður rannsóknarinnar og 
gefa álit.
2.6.  Takmarkanir rannsóknarinnar
Þessi rannsókn hefur nokkrar takmarkanir sem vert er að taka fram.  Þar ber hæst að 
rannsakandinn vann einn að öflun gagna og úrvinnslu þeirra.  Það er algengt í 
eigindlegum rannsóknum að fleiri en einn komi að úrvinnslu gagnanna en það var 
ekki í þessu tilviki.  Til að bæta það upp voru sem áður sagði tíu aðstandendur látnir 
lesa yfir helstu niðurstöður og gefa álit.  
          Rannsakandi hafði hitt flesta viðmælendur áður.  Hann er starfsmaður 
minnismóttöku og kemur að flestum þjónustuþáttum við fólk með heilabilun þannig 
að hætta var á að viðmælendur þyrðu ekki að tjá sig opinskátt um reynslu sína af 
þessum þjónustuþáttum.  Það virtist þó ekki vera svo í neinu viðtalanna. 
Viðmælendum var gerð grein fyrir að niðurstöður rannsóknarinnar yrðu nýttar til að 
bæta þjónustuna til framtíðar og með það að leiðarljósi tjáðu þeir sig almennt mjög 
opið bæði um einstaka starfsmenn og þjónustueiningar.
          Úrtakið er ekki stórt á megindlegan mælikvarða, en það er nokkuð stórt á 
eigindlegan mælikvarða og reyndar mjög stórt miðað við hvað þessi hópur er 
fámennur.
2.7.  Rannsóknarspurningar
Helstu rannsóknarspurningar sem lagt var upp með voru eftirfarandi:
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1. Hver er munurinn á að fá heilabilun á miðjum aldri og á gamals aldri?
2. Hvaða áhrif hefur sjúkdómurinn á atvinnu, fjárhag og afkomu?
3. Hvernig er greiningarferlinu háttað?
4. Hvaða áhrif hefur sjúkdómurinn á fjölskyldulíf?
5. Hvaða þjónusta er þegin og hvaða þjónustu vantar?
6. Er þörf á sértækum úrræðum eða er hægt að sníða þjónustu við aldraða að 
þörfum þessa hóps?
     
3.   NIÐURSTÖÐUR
Niðurstöðum þessarar rannsóknar er skipt niður í átta kafla.  Fyrstu þrír kaflarnir fjalla 
um sjúkdómseinkennin í byrjun, hvenær aðra fer að gruna að ekki sé allt með felldu, 
hvernig sjúkdómsgreiningin kom til og hvernig sjúklingar og aðstandendur upplifa að 
fá vitneskju um að viðkomandi sé kominn með Alzheimerssjúkdóm.  Þá er fjallað um 
hvernig sjúkdómurinn þróast almennt, þó það sé ákaflega einstaklingsbundið.  Næstu 
tveir kaflar þar á eftir eru lýsingar á því hvaða áhrif sjúkdómurinn hefur á nánustu 
aðstandendur, maka og börn.  Sjötti kaflinn fjallar um hvaða þjónustu og aðstoð 
sjúklingar og fjölskyldur eru að þiggja og hvaða úrræði vantar.  Þá kemur kafli um 
helstu félagslegar breytingar sem eiga sér stað í lífi sjúklings og maka og lokakaflinn 
er um stofnanalíf og hvernig fjölskyldurnar takast á við þær breytingar sem fylgja því 
að ástvinur þarf að flytjast á hjúkrunarheimili.
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3.1.  Sjúkdómurinn í byrjun
Þegar sjúkdómurinn gerir fyrst vart við sig eru langflestir sjúklingarnir á aldrinum 
55-61 árs.  Yngsti var 49 ára en elsti 62.  Meðalaldurinn var 58,1 ár.  
3.1.1.  Forsaga
Í öllum tilfellum er einhver forsaga áður en nánustu aðstandendur gera sér grein fyrir 
að breytinguna er ekki hægt að skýra með einföldum hætti eins og með álagi, 
þunglyndi, streitu eða eðlilegri öldrun.  Heilabilun eða Alzheimerssjúkdómur er í 
langflestum tilvikum það síðasta sem fólki kemur í hug.  Sjúkdómurinn læðist oft 
mjög hægt upp að í byrjun og það getur verið erfitt fyrir þá nánustu að átta sig á hvað 
er á ferðinni, því þeir aðlagast jafnóðum breytingunum.   Það getur því liðið langur 
tími áður en leitað er læknisaðstoðar.  
3.1.2. Byrjunareinkenni
Byrjunareinkenni eru margvísleg og mismunandi eftir einstaklingum og ættingjar sjá 
þau oftast ekki sem sjúkdómseinkenni fyrr en mun seinna.  Dæmigerð 
byrjunareinkenni sem gera vart við sig hjá sjúklingunum virðast einkum vera hræðsla, 
kvíði, óöryggi, tortryggni, aukið úthaldsleysi, aukið framtaksleysi, höfuðverkur, 
almenn, óútskýrð vanlíðan og jafnvel grátköst samfara henni.  Það er því yfirleitt ekki 
minnisleysi sem gerir fyrst vart við sig hjá yngri sjúklingum, þó það ágerist hratt 
þegar frá líður.  Ástæðan fyrir því að þessi einkenni virðast meira áberandi hjá yngri 
sjúklingum í byrjun er líklegast sú að það eru gerðar miklu meiri kröfur til þeirra á svo 
mörgum sviðum.  Þeir eru í vinnu, halda heimili, eru að ala upp börn og auk þess eru 
margir þeirra einnig með talsverða ábyrgð á eigin foreldrum.  Yngri sjúklingar eru 
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líka oftast vel á sig komnir líkamlega og allt þetta gerir það að verkum að það er 
eðlilegt að grunur vakni seint um heilabilun.  Önnur byrjunareinkenni sem 
aðstandendur nefndu voru að sjúklingar þoldu illa hávaða, settu hluti á skrýtna staði, 
voru haldnir söfnunaráráttu og þoldu almennt illa hvers kyns breytingar 
          Fyrsta viðvörun um að eitthvað óeðlilegt sé á ferðinni kemur oftast fram í 
vinnunni eða við heimilisstörfin.  Sjúklingar gera þá ítrekuð mistök í starfi, jafnvel við 
einföldustu störf, og óöryggi ásamt vanlíðan eykst samfara því sem einnig getur leitt 
til mikilla skapsveiflna og reiði.  Innsæi yngri sjúklinga er oft mjög mikið varðandi 
það að eitthvað sé að, en þeir eiga erfitt með að finna skýringar á því hvað það geti 
verið.  Innkaup til heimilis geta reynst flókin og algengt að sjúklingar kaupi sömu 
vöruna aftur og aftur.  Fyrirmyndarhúsmóðirin hættir skyndilega að baka fyrir jólin 
því hún man ekki hvað hún er búin að setja í deigið.  Hún gleymir stundum að slökkva 
á eldavélinni og fer smám saman að elda einfaldari mat eins og soðinn fisk og 
kartöflur.  Handverkið fer að vefjast fyrir smiðnum og hann hættir að gera við það 
sem aflaga fer á heimilinu.  Sjúklingar fara gjarnan að verða hægari í hreyfingu og 
hugsun og viðbragðsflýtirinn er ekki eins og hann var.  Verkstol ágerist yfirleitt fljótt 
og aksturserfiðleikar koma nær alltaf upp á einhverju stigi byrjunarfasans.  Sjúklingar 
geta misst um tíma áttun á stað eða stund og geta þá villst í akstri eða á göngu þó þeir 
eigi að þekkja leiðina, einkum ef myrkur er skollið á.  Málstol verður oft áberandi 
snemma á sjúkdómsferlinu.  Viðkomandi ýmist man þá ekki ákveðin orð, einkum 
nafnorð, eða klárar ekki setningar þar sem hann gleymir hvað hann ætlaði að segja. 
Endurtekningar verða æ meira áberandi.  Þetta veldur miklu óöryggi þannig að fólk 
heldur sig æ meira til hlés.  Öll ákvarðanataka reynist sjúklingum fljótt erfið og 
fjármál fara oft að vefjast fyrir  snemma á ferlinu.  Til þess að takast á við þessar 
breytingar reyna sjúklingar að einfalda daglegt líf eins og hægt er og hafa það sem 
mest rútínubundið.  Óvæntar uppákomur, fjölmennir mannfagnaðir og ferðalög geta 
reynst þeim afar erfið og krefjast mikillar orku.  Yfirleitt vilja þeir helst eingöngu eiga 
samskipti við sína nánustu og þá fáa í einu.
3.1.3. Afneitun
Afneitun er sú aðferð sem bæði sjúklingar og aðstandendur nota nær 
undantekningarlaust í byrjunarfasanum sem viðbrögð við þeim breytingum sem eiga 
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sér stað.   Ættingjar sjá oftast ekki þessi byrjunareinkenni fyrr en mun seinna og 
heilabilun eða Alzheimerssjúkdómur er í langflestum tilvikum það síðasta sem fólki 
kemur í hug.  Börn sjúklinga telja sér gjarnan trú um að þessar breytingar hljóti að 
vera eðlilegar miðað við aldur.  Aðrar skýringar sem notast er við eru streita, ofþreyta, 
þunglyndi, áfengisneysla og slæmt líkamlegt ástand eins og gigt eða beinbrot. 
Þekking á heilabilunarsjúkdómum er almennt lítil, einkum hjá þeim yngri, þannig að 
það er hluti af ástæðunni fyrir því að grunur um slíka sjúkdóma vaknar seint.  Til þess 
að flækja þetta enn meira er oftast mikill dagamunur á sjúklingum þannig að suma 
daga geta þeir virkað alveg eðlilegir en aðra daga gengur allt á afturfótunum.  Oft 
tengist það álagi eða breytingum.  Einnig geta sjúklingar sett sig í stellingar og leikið 
sitt hlutverk vel í stuttan tíma í einu eins og þegar þeir fá fólk í heimsókn eða fara í 
læknisskoðun.  Í sumum tilfellum höfðu börnin miklar áhyggjur af foreldri sínu en 
höfðu sig ekki í að ræða þessar áhyggjur við viðkomandi af hræðslu við að særa eða 
móðga.  Sjúklingarnir sjálfir tala sjaldnast um eigin áhyggjur því þeir eiga fullt í fangi 
með að halda reisn sinni og komast í gegnum daginn klakklaust.  Makarnir eru hins 
vegar með sjúklingi meira eða minna allan sólarhringinn og verða samdauna þessum 
breytingum sem gerast smátt og smátt.  Þeir finna gjarnan að eitthvað er að, til dæmis 
þegar sjúklingurinn er hættur að sinna garðinum, heimilinu eða útliti sínu eins og hann 
gerði áður.  Þeir geta samt ekki fest fingur á hver skýringin gæti verið og reyna því að 
ýta áhyggjunum frá sér og slaka frekar á kröfunum til sjúklingsins.  Oft taka þeir 
ósjálfrátt að sér að verja hann gegn utanaðkomandi áreiti, forða honum frá verkefnum 
sem hann ræður ekki lengur við og jafnvel svara fyrir hann ef hann er spurður að 
einhverju þannig að aðrir uppgötva einkennin seinna af þeim sökum.  Í þeim tilvikum 
sem heilbrigði makinn lést kom það sumum börnunum algjörlega í opna skjöldu hve 
sjúklingurinn var í raun lítið sjálfbjarga.  Afneitunin heldur þá jafnvel áfram og 
skuldinni er skellt á sorg eða þunglyndi vegna makamissisins.
          Algengt er að samskipti aðstandenda við sjúkling fái á sig hálfpartinn leikrænan 
blæ á þann hátt að þau ganga oft út á að æsa, særa eða móðga sjúklinginn sem minnst. 
Þetta gerist smátt og smátt og heldur yfirleitt áfram þegar greiningin er ljós.
3.1.4. Viðbrögð sjúklinga við byrjunareinkennum
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Sjúklingarnir eru yfirleitt mjög tregir til að leita skýringa á skertri vitrænni getu sinni 
hjá læknum og reyna eftir fremsta megni að fela ástand sitt.  Þeir nota ýmsar aðferðir 
til að komast í gegnum daginn, til dæmis með því að notast við minnismiða, skoða 
leiðarkort áður en þeir leggja af stað á bílnum og jafnvel teikna inn leiðina.  Þeir reyna 
að forðast mannamót þar sem ætlast er til að þeir þekki marga og þeir tileinka sér 
gjarnan ákveðin tilsvör sem hægt er að nota sem svar við margs konar spurningum. 
Almennt þegar aðstandendur líta nokkur ár aftur í tímann eftir að greining er ljós, þá 
sjá þeir hvernig sjúklingurinn hefur átt þátt í því að gera sér daglega lífið æ einfaldara 
með því að koma sínum verkefnum yfir á aðra og nota til þess hinar ýmsu afsakanir, 
sem á þeim tíma þóttu ekkert óeðlilegar.
          Það var nokkuð um að sjúklingar höfðu leitað til heimilislæknis eða geðlæknis 
vegna fyrrgreindra byrjunareinkenna, oft án þess að aðrir í fjölskyldunni vissu af því 
fyrr en mun síðar.  Einnig voru dæmi um að leitað var læknisaðstoðar vegna 
líkamlegra einkenna eins og slæmra höfuðverkjakasta, jafnvægisleysis og 
sjóntruflana.
3.2.  Greiningin
Almennt leið langur tími frá því að fyrstu einkenna varð vart þar til rétt greining 
fékkst.  Í einu tilviki liðu tíu ár frá því að aðstandendur fóru að hafa áhyggjur þar til 
greining var ljós.  Í fyrstu var um að kenna eðlilegu grandvaraleysi nánustu ættingja 
eða ósamkomulagi um að eitthvað væri að.  Einnig var algengt að sjúklingurinn sá 
sjálfur enga ástæðu til að leita sér læknisaðstoðar eða hræddist það og aðrir í 
fjölskyldunni áttu erfitt með að finna leið til þess að fá hann til að fara til læknis. 
Oftast voru það erfiðleikar á vinnustað sjúklinganna ásamt ítrekuðum mistökum sem 
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leiddu til þess að fjölskyldan sannfærðist að lokum um að eitthvað óeðlilegt væri á 
ferðinni.  
3.2.1.  Bið eftir réttri greiningu
Þegar að lokum var leitað til læknis tók jafnan við enn meiri bið eftir réttri greiningu 
og stundum var leitað til margra lækna, níu lækna mest.  Að meðaltali liðu 3,8 ár frá 
fyrstu einkennum þar til greining fékkst.   Flestir leituðu til tveggja til fimm lækna eða 
2,9 lækna að meðaltali.  Þessar tölur samræmast niðurstöðum ástralskrar rannsóknar 
frá árinu 1997 þar sem 3,4 ár liðu á milli fyrstu einkenna og greiningar og leitað var til 
2,8 lækna að meðaltali (Luscombe og félagar, 1997).  
          Hafa ber í huga að minnismóttakan var ekki mjög þekkt úrræði í 
heilbrigðiskerfinu fyrstu árin sem hún starfaði og líklegt að biðin eftir réttri greiningu 
sé eitthvað styttri nú en hér er lýst.  Að auki kom fyrsta lyfið ekki á markað hér á landi 
fyrr en árið 1997 þannig að fyrir þann tíma var ekki jafnmikil hvatning til að fá 
greiningu eins og nú er.  Í dag er talið að það séu margir kostir sem fylgja því að 
greina heilabilunarsjúkdóma sem fyrst.  Hægt er að hefja lyfjameðferð, upplýsa 
sjúkling og fjölskyldu um sjúkdóminn og áhrif hans, fjölskyldan fær meiri tíma til að 
skipuleggja framtíðina með tilliti til sjúkdómsins og það eru minni líkur á 
fjármálaóreiðu, bílslysum eða meiðslum.
3.2.2.  Skilningsleysi fagfólks
Í þeim tilvikum sem leitað var til margra lækna, var algengt að viðmælendur kvörtuðu 
undan ófaglegri framkomu.  Hún fólst í því að sjúklingar og aðstandendur mættu oft 
skilningsleysi, fannst þeim ekki vera trúað og var ekki vísað áfram.  Dæmi var um að 
dóttir sjúklings á landsbyggðinni þurfti að þræta bæði við lækni og hjúkrunarfræðing 
staðarins um að móðir hennar væri með Alzheimerssjúkdóm, þrátt fyrir að niðurstöður 
rannsókna lægju fyrir og að hún væri með staðfesta greiningu frá minnismóttökunni. 
Bæði læknirinn og hjúkrunarfræðingurinn voru sannfærð um að álag vegna veikinda 
eiginmanns væri orsökin fyrir vitrænni skerðingu hjá þessari 65 ára gömlu konu.  Í 
einu tilviki hafði dóttir eytt löngum tíma í að sannfæra föður sinn og bræður um að 
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móðir hennar þyrfti á lækni að halda.  Þegar þau loks fóru með hana til heimilislæknis 
hló hann að tilsvörum konunnar, en þá var farið að bera talsvert á málstoli hjá henni. 
Framkoma læknisins olli miklum sárindum bæði hjá sjúklingnum og fjölskyldunni. Í 
öðru tilviki voru aðstandendur búnir að herða sig upp í langan tíma til að leita til 
heimilislæknis með móður/eiginkonu og í þeirri heimsókn tók læknirinn upp símtólið 
fyrir framan þau öll og pantaði rannsóknir fyrir konu sem væri haldin þunglyndi og 
gleymsku.  Fjölskyldan leið öll fyrir þessa framkomu og hefur æ síðan reynt að forða 
sjúklingnum eða vernda hann gegn því að verða fyrir álíka athugasemdum frá öðrum. 
Það er því almennt viðkvæmt og erfitt fyrir aðstandendur að leita til læknis með ástvin 
vegna vitrænnar skerðingar sem er samt svo erfitt að útskýra.
3.2.3. Að fá sjúkdómsgreiningu
Í sumum tilvikum bregðast sjúklingar reiðir við greiningunni og reiðin beinist þá 
ýmist að lækninum sem tilkynnir hana eða að aðstandanum sem er viðstaddur.  Innsæi 
yngri sjúklinga er oft mikið og þeir geta því gert sér býsna góða mynd af því hvert 
stefnir.  Í slíkum tilvikum eiga þeir það til að velta því fyrir sér hvers vegna þeir gátu 
ekki fengið einhvern annan sjúkdóm og nokkuð var um samanburð við krabbamein og 
heilablæðingu.  Sama var uppi á teningnum hjá aðstandendum og einn makinn hafði 
það á orði að ef maður greinist með krabbamein fær maður tækifæri til að berjast við 
það, en ekki við Alzheimerssjúkdóm.  Algengara er hins vegar að sjúklingar kippi sér 
minna upp við að heyra um greininguna en aðrir í fjölskyldunni gerðu ráð fyrir og 
gleymi henni jafnvel áður en langt um líður.  Það er næstum undantekningarlaust að 
aðstandendur halda lengi í vonina um að greiningin sé ekki rétt, sérstaklega ef 
greiningin er orðuð eitthvað óljóst eða vítt af lækninum.  Dagamunurinn sem oft er á 
sjúklingum ýtir mjög undir þessa veiku von.  Það veldur engu að síður miklu álagi, 
bæði á sjúkling og aðstandendur, ef greiningin kemur mjög seint.  Það er 
aðstandendum afar mikilvægt að læknirinn setji fram sjúkdómsgreininguna á mjög 
nærfærinn hátt við sjúklinginn.
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3.2.4.  Góð upplýsingagjöf mikilvæg
Sumir viðmælendur kvörtuðu undan skorti á upplýsingum eftir greininguna, einkum á 
fyrstu starfsárum minnismóttökunnar, og fannst mikil þörf á að fá bæði skriflegar 
upplýsingar og aðgang að fagfólki til að ræða við og spyrja spurninga.  Betri aðgangur 
að sérfræðingi var talinn æskilegur.   Bæði sjúklingar og aðstandendur geta upplifað 
eins konar tómarúm eftir að greining er ljós og fólk veltir fyrir sér hvernig 
sjúkdómurinn komi til með að þróast og hver séu næstu skref.  Flestir fóru þá leið að 
leita að upplýsingum á Netinu, á bókasöfnum, frá fagfólki í fjölskyldunni eða frá 
einhverjum sem var aðstandandi líka.  Þeir sem fengu bækur og bæklinga á 
minnismóttöku eða hjá FAAS, félagi aðstandenda Alzheimers sjúklinga, fannst mikill 
fengur í því og töldu að slíkar upplýsingar hjálpuðu þeim sjálfum, öðrum í 
fjölskyldunni og jafnvel starfsfólki sem kom að umönnun viðkomandi.  Margir 
aðstandendur höfðu orð á því að þeim þætti gott að vita af því að þeir gætu alltaf 
hringt á minnismóttökuna, ef eitthvað kæmi upp á eða spurningar vöknuðu, og fengið 
beint samband við fagfólk, sem þekkir sögu viðkomandi sjúklings.  Það veldur 
aðstandendum miklu álagi og óþægindum ef þeir þurfa stöðugt að vera að endurtaka 
söguna fyrir nýja utanaðkomandi hjálparaðila.
          Að fá greiningu á heilabilunarsjúkdómi er áfall bæði fyrir sjúklinginn og 
nánustu aðstandendur, en oft er það ákveðinn léttir líka.  Með greiningunni fæst 
skýring á ýmsum atvikum sem hafa komið upp og fólk hefur verið að velta fyrir sér. 
Það var mjög misjafnt hvað sjúklingar og fjölskyldur þeirra gerðu með þá vitneskju að 
viðkomandi væri kominn með Alzheimerssjúkdóm.  Sumum fannst gott að segja sem 
flestum frá greiningunni svo fólk gerði ekki óeðlilegar kröfur til sjúklingsins og hefði 
betri skilning á aðstæðunum.  Öðrum fannst betra að leyna greiningunni af hræðslu 
við óþarfa stimplun sem getur litað framkomu fólks gagnvart viðkomandi.   Það var 
líka raunin hjá mörgum að þeim fannst ekki komið fram við sjúklinga af nægjanlegri 
virðingu eftir að sjúkdómsgreiningin var gerð opinber.  Einnig er erfiðara að setja fólk 
í sjúklingshlutverk sem er líkamlega hraust og vel á sig komið.
3.3.  Þróun sjúkdómsins
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Engir tveir Alzheimerssjúklingar fá nákvæmlega sömu einkenni en sjúkdómurinn 
þróast hjá öllum aðeins á einn veg, með vaxandi einkennum.  Í flestum tilvikum var 
sjúkdómsgangurinn nokkuð hraður.  Oft komu tímabil þar sem sjúkdómurinn virtist 
standa í stað en svo var líka algengt að það kæmu tímabil sem sjúklingum versnaði 
mjög snöggt, jafnvel á nokkrum vikum eða mánuðum.  Verkstol og málstol ágerast 
yfirleitt fljótt og færnin til að skipuleggja dalar, hvort sem er í vinnunni eða á 
heimilinu.  Makinn tekur því smátt og smátt yfir flest þau verkefni sem hinn sinnti 
áður.  Dæmi um slík verkefni eru innkaup til heimilisins og fjármál.  Ef sjúklingur ber 
ábyrgð á þessum verkefnum of lengi er hætta á því að hann kaupi stöðugt sömu 
matvöruna eða hann missi tökin á að standa í skilum.  Þó er ýmis verkkunnátta sem 
fólk heldur lengur eins og að þvo þvotta, búa um rúm, strauja og sjá um garðinn. 
Sjúklingar þurfa síaukið eftirlit þegar líður á sjúkdóminn og einnig stýringu við 
verkefni sem þarfnast skipulags eins og að borða með hníf og gaffli, raka sig og 
snyrta, klæða sig og hátta, opna hurð með lykli og svo framvegis.  Þeir verða því 
sífellt háðari maka sínum eða öðrum nákomnum.
          Innsæi sjúklinga er oft mikið í byrjun, á þann hátt að þeir finna vel fyrir því að 
eitthvað er að, en geta ekki útskýrt hvað það er.  Á hinn bóginn er innsæið gjarnan 
lítið varðandi eigin getu og það veldur oft erfiðleikum og spennu í samskiptum hjóna 
þegar sá veiki telur sig geta framkvæmt hluti sem hann er alls ekki fær um. 
Sjúklingar finna oft mjög vel fyrir auknum vanmætti í byrjun sjúkdóms og það getur 
ýmist valdið pirringi og skapofsa vegna smámuna eða því að þeir verða meyrir og 
grátgjarnir.  Þessi einkenni lagast oft og jafnvel hverfa þegar líður á sjúkdóminn og 
innsæið minnkar.  Persónuleikabreytingar byggjast á því að sjúkdómurinn leggst á 
framheila en það gerist aðeins í hluta sjúklinganna.  Þeir geta orðið illskeyttir og 
neikvæðir en aðrir breytast lítið sem ekkert og svo er líka til í dæminu að sjúklingar 
verði blíðari og umburðarlyndari en þeir voru áður en þeir veiktust.  Algengt er að sú 
hegðun sem einkenndi viðkomandi fyrir veikindi verði ýktari þegar líður á 
sjúkdóminn.
          Erfiðleikar við akstur koma nær undantekningalaust upp fremur fjótlega í 
sjúkdómsferlinu.  Þá skiptir engu hvort um atvinnubílstjóra er að ræða eða aðra. Í 
fyrsta lagi skerðist ratvísin þannig að fólk getur átt í erfiðleikum með að koma sér á 
milli staða, einkum ef það þekkir ekki vel leiðina.  Í byrjun tengist óöryggi í akstri 
oftast því að rata í myrkri.  Þróunin er yfirleitt sú að fólk fer að takmarka akstur sinn 
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við ákveðnar leiðir og góð akstursskilyrði.  Í öðru lagi skerðist skynjunin á fjarlægðir, 
götuljós og umferðarskilti.  Í þriðja lagi dofnar tilfinningin fyrir hraða ökutækisins svo 
algengt er að keyrt sé of hægt eða of hratt og í fjórða lagi getur skert dómgreind og 
áttun valdið því að viðkomandi ekur á móti umferð eða gegn rauðu ljósi.  Sjúklingar 
aka yfirleitt bíl talsvert lengur en aðstandendur telja ráðlegt, en það getur verið mjög 
erfitt fyrir þá að grípa inn í og skerða frelsi viðkomandi með því að láta úrskurða hann 
óhæfan ökumann.  Ættingjar byrja því iðulega á því að banna börnum að fara í bíl 
með viðkomandi og oft er maki eða einhver annar með sjúklingnum í akstri og 
aðstoðar hann munnlega svo hann komist rétta leið og án óhappa.  Það hefur þó komið 
í ljós í rannsókn á minnismóttökunni að í liðlega 80% tilvika var það sjúklingurinn 
sjálfur sem tók ákvörðun um að hætta akstri, en sú rannsókn gerði ekki greinarmun 
eftir aldri sjúklinga (Helga Hallgrímsdóttir og Jón Snædal, 2000).
          Þegar líður á sjúkdóminn gera sjúklingar sér æ minni grein fyrir tímanum. 
Fyrst eiga þeir í erfiðleikum með að fylgjast með hvaða dagur er, en síðar vita þeir 
ekki hvaða ár eða árstíð er.  Dægurvilla er einnig algeng þannig að þeir geta átt erfitt 
með að átta sig á hvort klukkan er tólf á hádegi eða tólf á miðnætti.  Þegar svo er 
komið er alltaf hætta á að sjúklingar klæði sig um miðja nótt og ráfi út.  Einnig er 
algengt að þeir hætti alfarið að geta lesið á klukku.  Þess vegna þekkja margir makar 
það að þó þeir rétt skreppi frá í smástund þá virkar það sem óratími fyrir sjúklinginn 
og það getur valdið honum vanlíðan og óróleika.
          Ranghugmyndir gera oft vart við sig hjá sjúklingum og geta endað sem 
ofsóknarhugsanir sem spretta upp úr óöryggi og tortryggni.  Þær tengjast einkum 
hugmyndum um að einhverjir, gjarnan þeir sem standa sjúklingnum næst, séu að 
reyna að fara á bak við hann, brugga honum launráð, koma honum fyrir á stofnun eða 
hlunnfara hann á einhvern hátt.  Makar sæta oft ásökunum um framhjáhald.  Í 
mörgum tilvikum er hægt að vinna bug á slíkum ranghugmyndum með lyfjum.
          Heilabilun veldur því að sjúklingar hætta smám saman að bera kennsl á fólk og 
staði sem þeir eiga að þekkja.  Það byrjar með því að þeir hætta að muna manna- og 
staðarnöfn sem þeir nota sjaldan.  Svo ágerist þetta og endar  með því að þeir muna 
ekki lengur eftir fólki sem þeir eiga að þekkja vel.  Þetta veldur miklu óöryggi hjá 
þeim og á sinn þátt í að þeir forðast æ meir stærri mannamót og vilja helst eingöngu 
vera innan um sína allra nánustu.  Það sem á einnig stóran þátt í þessu er að sjúklingar 
þola allt utanaðkomandi áreiti æ verr þegar líður á, jafnvel barnabörnin geta 
skyndilega valdið þeim of miklu álagi.  Sjúklingar halda sér oft gangandi lengi vel 
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með því að hafa dagana sem mest rútínubundna og forðast allar breytingar.  Eftir því 
sem skerðingin er meiri, því meira þurfa þeir að hafa fyrir því að komast í gegnum 
daginn og það er mjög algengt að þeir þurfi að sofa mun meira en áður vegna þreytu 
og skerts úthalds.
          Eftir því sem heilabilunin verður meiri og víðtækari eiga sjúklingar erfiðara 
með að skilja það sem þeir heyra eða sjá og talsvert getur því verið um rangtúlkanir 
og  misskilning sem getur verið erfitt að leiðrétta.  Þessi þverrandi skilningur veldur 
því að smátt og smátt hætta sjúklingarnir að lesa bækur og dagblöð.  Einnig hætta þeir 
að skilja fréttir í sjónvarpi, þó þeir kannski horfi á þær af gömlum vana.  Algengt er 
að þeir eiri illa við að horfa á sjónvarp, einkum ef þeir þurfa að fylgja þræði, og 
lendingin er því yfirleitt ein af  þremur eftirfarandi:  1.  Sjúklingurinn horfir á einfalt 
efni eins og íþróttir, fræðsluþætti eða barnaefni.  2.  Hann situr með fjarstýringuna og 
skiptir stöðugt um rásir.  3.  Hann stendur upp og fer.  Af sömu ástæðu eiga sjúklingar 
á þessu stigi erfitt með að fylgjast með samræðum annarra og lætur best að ræða við 
einn í einu á rólegum nótum.  Þegar fleiri eru til staðar er næsta víst að þeir dragi sig í 
hlé.  Þegar þeir segja sjálfir frá og ræða við aðra eru endurtekningar áberandi í máli 
þeirra.  Þeir spyrja gjarnan sömu spurninganna oft á dag og þær snúast helst um hvaða 
dagur sé og hvenær þeir eigi að mæta á einhver tiltekin mannamót, til læknis eða 
annað sem er fyrirfram ákveðið.
3.4.  Upplifun maka
Sjúkdómsferlið er langt og erfitt og álagið eykst stöðugt á makana sem eru helstu 
umönnunaraðilarnir.  Flestir makarnir áttu við einhvers konar heilsubrest að stríða 
sem rekja mátti til langvarandi álags við umönnun sjúklingsins.  Þegar komið er fram 
á miðjan aldur er fólk oft að takast á við röð áfalla sem tengjast til dæmis eigin heilsu, 
missi nákominna, sjúkdómum á meðal fjölskyldumeðlima eða vina og ýmsum 
óhöppum eða slysum.  Þetta átti við marga viðmælendur í þessari rannsókn þannig að 
þeir voru ekki einungis að sinna sjúkum maka sínum, standa sig í vinnu og koma 
börnum til manns, heldur voru þeir jafnframt að vinna úr ýmsum öðrum vandamálum.
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3.4.1.  Samskipti sjúklings og maka
Sumir sjúklingar geta verið erfiðir í samskiptum við maka sína og reiði eða neikvæðni 
beinist helst gegn þeim.  Oft þarf lítið til að sjúklingur stökkvi upp á nef sér þannig að 
makinn þarf gjarnan að vanda vel orðalag sitt.  Það þýðir yfirleitt ekki að mótmæla, 
leiðrétta eða rökræða við sjúklinginn.  Betra er að beina umræðuefninu á aðrar brautir. 
Svo eru einnig dæmi um að sjúklingar verði blíðari og auðveldari í samskiptum. 
          Í þeim tilvikum sem makar eiga erfitt með að ræða opinskátt um sjúkdóminn 
við sjúkling og aðra í kring geta öll samskipti orðið mjög þvinguð og yfirborðskennd. 
Einnig eykur það spennu og vanlíðan hjá mökunum.  Það er algengt að sjúkdómurinn 
sé ekki ræddur í fjölskyldum yngri sjúklinga vegna þess að það er erfiðara fyrir þá að 
skilja að þeir séu veikir því þeir eru nær alltaf líkamlega frískir.  
          Samræðugrundvöllur á milli hjóna verður stöðugt takmarkaðri og gjarnan 
kemur upp misskilningur eða mistúlkun hjá sjúklingi sem er oft erfitt að leiðrétta.  Það 
getur valdið því að þrúgað andrúmsloft ríki á heimilinu það sem eftir lifir dags.  Þá 
spyrja sjúklingar gjarnan sömu spurninganna endalaust og endurtaka sömu 
setningarnar.  Þetta reynir mjög á þolinmæði og umburðarlyndi heimilisfólks, einkum 
makanna.  Í sumum tilvikum eru börn um tvítugt og jafnvel undir fermingaraldri enn 
búandi heima, sem orsakar oft enn meiri spennu í öllum samskiptum innan 
fjölskyldunnar.  
          Allt sem telst til einkalífs maka fær æ minna  rými þegar líður á sjúkdóminn. 
Sjúklingurinn verður sífellt háðari maka sínum og vill helst alltaf hafa hann í sjónmáli 
heima við.  Það er algengt að makinn sé eltur um heimilið, eigi erfitt með að tala í 
síma og jafnvel að fara á salerni.  Þetta reynir mjög á makana því allir hafa jú þörf 
fyrir persónulegt næði af og til.  
          Bæði makar og börn óttast mjög framgang sjúkdómsins og vilja almennt forðast 
að hugsa langt fram í tímann.  Því er sjaldgæft að sjúkdómurinn sé ræddur opinskátt 
innan fjölskyldna.  Oftast gera sjúklingar sér takmarkaða grein fyrir hversu skertir þeir 
eru orðnir og makarnir nota þá ýmsar aðferðir til að hagræða hlutunum fyrir þá svo 
þeir haldi sinni reisn eins og hægt er.  Dæmi eru um að þeir ræði fyrirfram við aðila 
sem sjúklingar eiga í samskiptum við svo þeir mæti meira umburðarlyndi eins og í 
bönkum og verslunum.  Makarnir svara oft fyrir sjúklinginn svo hann verði ekki 
miður sín þegar honum verður svarafátt og þeir gerast gjarnan aðstoðarbílstjórar svo 
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sjúklingurinn geti haldið áfram að aka sem lengst.  Þegar líður á sjúkdóminn gerast 
makarnir talsmenn sjúklinganna, einkum ef tjáningin skerðist, og það er mikilvægt að 
það sé hlustað á þá því þeir þekkja best til vilja og þarfa viðkomandi.
          Nær allir sjúklingar með heilabilun sýna merki um framtaksleysi, áhugaleysi og 
frumkvæðisleysi.  Það veldur því að það reynir mjög á makana að finna upp á 
umræðuefni og dægradvöl.  Oft þarf að beita sjúklinga miklum fortölum til að fá þá út 
úr húsi og þeir finna sér gjarnan ótal afsakanir til að reyna að sleppa við fara með. 
Álagið á makana vegna umönnunarinnar veldur oft mikilli og langvarandi þreytu og 
stundum bætast vökunætur við vegna breyttra svefnvenja sjúklinganna.  Þeir leggja 
sig oft meira yfir daginn vegna aukins úthaldsleysis og geta þá átt það til að vakna um 
nætur. 
3.4.2.  Skilningsleysi annarra
Makar sjúklinga með heilabilun mæta almennt litlum skilningi frá umhverfinu og 
utanaðkomandi fólk er stöðugt að senda þeim skilaboð um að ástandið sé ekki eins 
slæmt og þeir segja.  Þau skilaboð eru gjarnan byggð á stuttri heimsókn eða símtali 
við sjúkling.  Þetta sárnar mökum afar mikið og þeir gera sér smám saman grein fyrir 
því að það getur enginn sett sig í þeirra spor nema að búa með sjúklingi allan 
sólarhringinn.  Þeir eru líka sjaldnast spurðir að því hvernig þeim líði sjálfum.
          Bæði mökum og börnum sjúklinga verður tíðrætt um fáfræði og skilningsleysi 
fólks almennt á heilabilun og finnst skorta mikið á fræðslu og umræðu um þessa 
sjúkdóma.  Sjálfum finnst þeim erfitt að vita ekki fyrirfram hvernig sjúkdómurinn 
kemur til með að þróast þar sem það er mjög einstaklingsbundið.
34
3.4.3.  Aukin einangrun
Þegar sjúkdómurinn versnar er algengt að vinir og ættingjar dragi úr heimsóknum 
sínum og samskipti við aðra en nánustu ættingja minnka mikið.  Makarnir  eru stöðugt 
á verði þar sem sjúklingurinn getur orðið uppvís að óvæntri hegðun hvenær sem er. 
Þeir geta yfirleitt ekki leitað til margra til að ræða við, helst barna sinna, en algengt er 
að þeir reyni að hlífa börnunum eins og hægt er og jafnvel leyni fyrir þeim hvernig 
ástandið raunverulega er.  Einangrun makanna getur einnig falist í því að 
sjúklingurinn neitar að þiggja nokkra utanaðkomandi aðstoð sem hugsanlega gæti létt 
undir með makanum og leyst hann af í umönnuninni.  Makarnir verða því mjög 
bundnir við umönnun sjúklingsins og geta lítið sem ekkert stundað eigin áhugamál. 
Þeir eru oft sjálfir tregir til að þiggja aðstoð, bæði frá börnum og öðrum, því þeir eru 
yfirleitt vel á sig komnir og telja sig eiga að geta séð áfram um hlutina eins áður. 
Sjúklingarnir eru einnig oftast líkamlega frískir svo þeir dvelja yfirleitt heima með 
takmarkaðri utanaðkomandi aðstoð þar til allt er komið í þrot.  Makarnir leiða seint 
hugann að því að það komi einhvern tíma að þeim tímamótum að þeir þurfi að láta 
sjúklinginn frá sér á hjúkrunarheimili.  Þeir reyna að hugsa aðeins um einn dag í einu.
3.4.4.  Missir og sorg
Makarnir upplifa að þeir séu að missa lífsförunaut sinn smátt og smátt þar sem hver 
persónueiginleikinn á fætur öðrum hverfur.  Þeir reyna að viðhalda eins eðlilegu 
hjónalífi og hægt er, þrátt fyrir sjúkdóminn, og sannfæra sig stöðugt um að þeir, og 
það sem þeir hafi að gefa, skipti enn máli fyrir sjúklinginn.  Þeir finna fyrir djúpri 
sorg og eiga mjög erfitt með að sætta sig við þessar breyttu aðstæður.  Í rauninni 
standa þeir frammi fyrir því að vera í hjónabandi með allt öðrum einstaklingi en þeir 
giftust. 
          Sjúkdómurinn kemur í veg fyrir að hjónin geti notið eftirlaunaáranna saman 
eins og þau hafa ráðgert, ferðalög leggjast smám saman af og sjúklingurinn hættir að 
sinna þeim áhugamálum eða tómstundum sem hann gerði áður.  Einmanaleiki og 
þunglyndi eru mjög algeng á meðal maka, sem beinlínis má rekja til afleiðinga 
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heilabilunar sjúklingsins.  Samanburður við aðra sjúkdóma eins og krabbamein var 
algengur í því tilliti að skilningur samfélagsins væri meiri í þeim tilvikum.
3.5.  Upplifun barna
Langflest barnanna voru á þrítugs- eða fertugsaldri þegar sjúkdómur foreldris gerði 
fyrst vart við sig.  Oft er það eitthvert barnanna sem uppgötvar fyrst óeðlilegar 
breytingar á sjúklingi, en það getur tekið tíma að sannfæra hin systkinin eða 
heilbrigða foreldrið um að það sé rétt að leita læknis.  Börn sjúklinga með heilabilun 
upplifa um margt svipað og makarnir.  Þau eru þó oftast ekki í samneyti við 
sjúklinginn allan sólarhringinn þannig að álag á börn og maka er af ólíkum toga.  
          Í sumum tilvikum leið mjög langur tími þar til börnin gerðu sér grein fyrir því 
hvernig komið var þar sem bæði sjúklingur og maki hjálpuðust að við að hylma yfir 
raunverulegt ástand þegar börnin voru í heimsókn.  Í þeim tilvikum sem heilbrigði 
makinn lést var það mikið áfall fyrir börnin að uppgötva hvernig raunverulega var 
komið fyrir sjúklingnum.  Mörg barnanna urðu líkt og makarnir samdauna ástandinu 
sem olli því að þau gerðu sér ekki grein fyrir breytingunum fyrr en mun seinna.  Í 
þeim tilvikum sem maki var ekki til staðar bar oftast eitt barnanna mesta ábyrgð á 
sjúklingi.  Algengt er að það barnanna sem kemur mest að umönnun sjúklingsins 
verði fyrir ósanngjörnum athugasemdum frá honum eða að ýmsar ranghugmyndir sem 
tengjast sjúkdómnum beinist að því líkt og hjá mökum.  Þetta getur valdið miklum 
sárindum því það getur verið erfitt að átta sig á því hvernig sjúkdómurinn hefur breytt 
foreldrinu.
3.5.1.  Missir foreldris
Börnin upplifa hægfara missi foreldris og djúpa sorg eins og makarnir.  Ein dóttir var 
búin að semja ljóðabálk um missi móður sem þó var enn á lífi, en hafði vistast á 
hjúkrunarheimili.  Margir lýstu því þannig að það væri eins og þau væru að missa 
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foreldri sitt aftur og aftur.  Þau mæta einnig sama skilningsleysinu frá umhverfinu og 
makar sjúklinganna, jafnvel frá sínum eigin maka.  Aðrir utanaðkomandi eiga mjög 
erfitt með að skilja þennan missi og aðstandendur fá oft litla sem enga huggun frá 
öðrum fyrr en við andlát sjúklings þó þeir hefðu þurft á henni að halda miklu fyrr.  
          Börnin hræðast mjög mikið arfgengi, bæði að þau sjálf eða þeirra eigin börn fái 
sama sjúkdóm.  Þau finna fyrir kvíða ef þau gleyma einhverju smávægilegu eða verða 
utan við sig.  Í ellefu tilvikum var vitað um fleiri í fjölskyldunni sem höfðu fengið 
heilabilunarsjúkdóm.
3.5.2.  Ábyrgð barna
Börnin taka gjarnan mikla ábyrgð á sjúklingnum og einnig hinu foreldrinu, ekki síst 
þegar um einkabarn er að ræða.  Ef sjúklingur hefur ekki maka sér til aðstoðar, eru 
börnin á sólarhringsvakt.  Þá þarf að fylgjast með að foreldrið komist í gegnum 
daginn klakklaust, ýmist með því að hringja og minna á það sem þarf að gera eða að 
mæta heim til viðkomandi og aðstoða.  Börnin glíma við stöðugan, undirliggjandi ótta 
um að eitthvað komi fyrir foreldrið, einkum á kvöldin og næturna.  Algengt er að 
mesta ábyrgðin, og þar með álagið, lendi á einhverju einu systkinanna, gjarnan dóttur. 
Í sumum tilvikum voru einhver af systkininum í algerri afneitun lengi frameftir sem 
gerði þeim sem sáu mest um veika foreldrið enn erfiðara fyrir. 
3.5.3.  Margar skyldur
Börn yngri sjúklinga eru yfirleitt að skapa sér sess á vinnumarkaði eða eru í námi, 
eiga flest maka og tengdaforeldra, auk þess sem þau eru að koma upp eigin börnum. 
Það veldur mikilli streitu og álagi að þurfa að skipta sér á milli allra þessara aðila svo 
vel sé við unað.  Ef maki sjúklings er til staðar þá leitar hann einkum til barna sinna 
eftir stuðningi og ráðgjöf.  Það skiptir því miklu máli að börn sjúklinga eigi góða að, 
bæði heima fyrir og á vinnustað.  
          Heilabilunarsjúkdómur hjá foreldri gerir oft miklar kröfur til hjónabands og 
fjölskyldulífs barna.  Það útheimtir mikinn skilning og þolinmæði maka og barna 
viðkomandi að mikill tími fari í að sinna veika foreldrinu og að andleg líðan geti verið 
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slæm og áhyggjur miklar.  Tengdabörn sjúklinga hafa í sumum tilvikum ekki þekkt þá 
þegar þeir voru alheilbrigðir og eiga erfitt með að gera sér grein fyrir hvað eru 
sjúkdómseinkenni og hvað persónueinkenni.  Þetta getur valdið erfiðleikum í 
samskiptum þeirra á millum og einnig við eigin maka.
3.5.4.  Farið á mis við stuðning frá foreldri
Börnin missa oft af stuðningi veika foreldrisins á sama tíma og þau þurfa mjög á 
honum að halda.  Ein dóttir gekk til dæmis með fyrsta barn sitt og gat ekki reitt sig á 
móður sína með ýmsa aðstoð sem hún þurfti á að halda.   Annað dæmi var fatlaður 
drengur sem var háður móður sinni bæði félagslega og fjárhagslega.  Hann þurfti að 
flytja á sambýli vegna veikinda móðurinnar.  
          Börnin eiga einnig oft erfitt með að útskýra fyrir sínum eigin börnum hvað sé 
að gerast með ömmu eða afa.  Þau taka það einnig nærri sér þegar áhugi afa eða 
ömmu virðist minnka á barnabörnunum og orsakast af því  að þau þola minna það 
áreiti sem gjarnan stafar frá þeim.  Þegar sú staða kemur upp að sjúklingurinn gerir 
ekki lengur greinarmun á hver er hver af barnabörnunum og jafnvel eigin börnum 
veldur það mikilli angist hjá þeim.
          Börn sjúklinga taka einnig mjög nærri sér að það er sífellt minna og minna hægt 
að gera með veika foreldrinu þar sem það hættir smám saman að njóta þess sem það 
gerði áður og þau reyna stöðugt að finna upp á einhverju sem enn veitir gleði.  
3.6.  Þjónusta við sjúklinga og aðstandendur
Allir viðmælendur höfðu kynni af þjónustu minnismóttökunnar, en varðandi aðra 
þjónustuþætti var himinn og haf á milli þess sem var í boði á höfuðborgarsvæðinu og í 
dreifbýlinu.  Engin sérhæfð úrræði fyrir heilabilað fólk voru til í dreifbýli eins og 
dagdeildir, stuðningshópar, hvíldarinnlagnir eða sérhæfðar hjúkrunardeildir.  Fólk á 
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landsbyggðinni þarf því að reiða sig enn frekar á aðstoð ættingja.  Lýsingarnar sem 
hér fara á eftir miðast því nær eingöngu við reynslu fólks af höfuðborgarsvæðinu.
3.6.1.  Að fá upplýsingar skref fyrir skref
Allir voru sammála um að það væri mikil þörf á að upplýsa sjúkling og fjölskyldu 
miklu betur um hagnýt atriði er varða sjúkdómsganginn, samskipti við sjúklinga, 
réttindi og þjónustu.  Aðstandendur upplifa upplýsingaleitina sem mjög flókið ferli, 
samhliða því að þurfa að sætta sig við sjúkdóminn.  Mikilvægt er að hafa einn lækni 
og góðan aðgang að honum og að eiga kost á viðtölum við fagfólk.  Æskilegast er að 
sama fagfólkið fylgi viðkomandi í gegnum allt sjúkdómsferlið og að auðvelt sé að ná 
sambandi við þessa hjálparaðila.  Aðstandendur eiga mjög erfitt með að ræða við 
lækni fyrir framan sjúklinginn og eins að endurtaka sjúkdómssöguna við nýtt og nýtt 
fagfólk.  Fram kom að það er mikilvægt að fagfólk fræði sem flesta úr fjölskyldunni í 
einu en ekki aðeins einn fjölskyldumeðlim því hann á oftast erfitt með að koma 
slíkum upplýsingum áfram til hinna í fjölskyldunni.  Einnig vilja aðstandendur vera 
með í ráðum varðandi allar ákvarðanir sem snerta sjúklinginn, en of mörg dæmi voru 
um að fagfólk byði sjúklingum ýmsa þjónustu, allt upp í hjúkrunarheimilispláss, án 
þess að ræða við ættingja og nauðsynleg þjónusta því afþökkuð.  Sjúklingar hafa 
almennt ekki dómgreind til að ákvarða hvaða aðstoð þeir hafa þörf fyrir á hverju stigi 
sjúkdómsins fyrir sig.
3.6.2.  Stuðningshópar
Ellefu manns höfðu verið í stuðningshópum fyrir aðstandendur á Landakoti og létu 
almennt vel af þeim.  Þeim fannst mikils virði að hitta aðra í sömu sporum og finna að 
þeir væru ekki einir í svona stöðu.  Almenn ánægja var með þá fræðslu sem var veitt í 
hópunum og einnig með að fá fjölbreytt lesefni um sjúkdóminn og það sem honum 
fylgir.  Það var samt greinilegt að það fer ekki vel saman að blanda saman yngri 
mökum og öldruðum mökum.  Einni konu sem hafði verið langyngst í sínum hópi 
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fannst það beinlínis vera erfitt, en annar maður var sérstaklega ánægður með að í hans 
hópi hafði einn makinn verið yngri en hann.  Það er því mikilvægt að hafa sérstaka 
hópa fyrir yngri maka.  
3.6.3.  Heimaþjónusta
Bæði sjúklingar og makar þeirra eru almennt tregir til að þiggja utanaðkomandi 
aðstoð í byrjun og fá ókunnugt fólk inn á heimilið, en margir tjáðu sig um að það 
vanti mikið upp á að heimaþjónustan komi til móts við þarfir þessa hóps.  Þjónusta 
stuðningsaðila eða liðveisla þar sem sjúklingar fá aðstoð við að halda heimili og 
stunda tómstundir er afar mikilvæg þegar þeir hafa misst atvinnuna, en eru samt ekki 
orðnir það veikir að þeir þurfi á dagdeild að halda.  Þetta er oft tímabil eirðarleysis 
eða algjörs framtaksleysis þar sem sjúklingarnir hafa ekki lengur það hlutverk sem 
fylgir því að vera útivinnandi.  Dæmi var um að maka var synjað um liðveislu á þeim 
forsendum að sjúklingurinn væri ekki fatlaður.  Engu að síður var hann með gilt 
örorkuvottorð vegna síns sjúkdóms.  Fleiri tóku í svipaðan streng og áttu erfitt með að 
fá þjónustu heim vegna þess að starfsfólk Félagsþjónustunnar taldi að makar þeirra 
væru ekki nægilega miklir sjúklingar.  Sumir höfðu af þessum sökum orðið sér úti um 
aðstoð í einkageiranum eða innan fjölskyldunnar.
          Makar yngri sjúklinga eru flestir útivinnandi og jafnvel þó sjúklingur sé á 
dagdeild getur verið þörf á aðstoð frá heimaþjónustu einkum um eftirmiðdaginn til að 
taka á móti sjúklingi og vera með honum þar til maki kemur heim. Þá þjónustu var 
ekki hægt að fá og olli það miklum vandræðum hjá nokkrum viðmælenda.  Þeir 
sjúklingar sem höfðu vistast á hjúkrunarheimili dvöldu heima hjá sér þar til allt var 
komið í þrot varðandi aðstoð heima fyrir.  Nokkrir aðstandendur voru sannfærðir um 
að ástvinir þeirra hefðu getað dvalið lengur heima ef heimaþjónustan væri öflugri og 
sveigjanlegri.  Ein dóttir hafði á orði að nauðsynlegt væri að hækka laun starfsfólks í 
heimaþjónustu því það ynni ómetanlegt starf.
3.6.4.  Dagdeildir 
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Þeir sem höfðu kynni af dagdeildum sýndu langflestir mikla ánægju með starfið sem 
fer fram þar.  Það er mikill léttir fyrir aðstandendur að vita af sjúklingum í öryggi yfir 
daginn og geta stundað vinnu eða sinnt erindum án þess að hafa stöðugar áhyggjur. 
Engu að síður er ákvörðunin um að þiggja slíka dagþjálfun oft erfið fyrir 
aðstandendur því þeir eru hræddir um að sjúklingurinn bregðist illa við og finnist 
fjölskyldan vera að bregðast sér.  Það voru dæmi um að aðstandendur veigruðu sér við 
að þiggja pláss á dagdeild vegna þess að þeim fannst sjúklingurinn mun yngri en þeir 
sem voru fyrir á dagdeildinni.  Í einu tilviki var plássi hafnað af þessari ástæðu, en 
aðstandendur sáu fljótlega eftir því þar sem ástandið á heimilinu var orðið mjög erfitt. 
Þau þurftu að bíða í heilt ár til viðbótar eftir dagdeildinni.  Einn maki skoðaði 
dagdeild og upplifði hana sem fangelsi þar sem hún var læst með talnalás.   Fram kom 
að biðtíminn eftir dagþjálfun væri of langur og einnig að það þyrfti að styðja 
aðstandendur betur í að þiggja slíkt úrræði þegar það býðst.  Einnig kom fram að það 
skiptir miklu máli  hvernig tekið er á móti sjúklingi og aðstandendum fyrstu dagana. 
Nánustu aðstandendur vilja koma ákveðnum upplýsingum á framfæri og starfsfólkið 
þarf að tileinka sér mjög góða og virka hlustun.  Góð hlustun starfsfólks á við um alla 
þjónustuþætti er snúa að sjúklingum með heilabilun.
          Flestir sjúklinganna undu sér vel á dagdeildunum og sumum aðstandendum 
fannst framtak og virkni sjúklinga aukast.  Sumir fóru að gera ýmsa hluti sem þeir 
voru hættir að gera.  Stundum áttu makar engu að síður í erfiðleikum með að fá 
sjúkling af stað á morgnana, einkum ef þeir sáu sjálfir um að aka viðkomandi.
          Neikvæð gagnrýni kom helst fram í því að fólki fannst viðveran of stutt, en 
flestum sjúklinganna var ekið heim upp úr klukkan þrjú.  Það hentaði illa fyrir 
útivinnandi maka og þeir létu í ljósi ákafan vilja um lengri opnunartíma svo þeir hefðu 
tíma til að versla í matinn eða sinna öðrum erindum áður en sjúklingur kæmi heim.  Í 
flestum tilvikum treystu makarnir ekki sjúklingi til að vera einn heima.  
          Örfá dæmi voru um gagnrýni á einstaka starfsmenn, bæði á dagdeildum og á 
stofnunum.  Sú gagnrýni hlaust yfirleitt af slæmum samskiptum við viðkomandi, að 
aðstandendum fannst ekki vera hlustað nægilega vel á þá eða þeim fannst viðkomandi 
ekki sýna sjúklingi nægjanlega virðingu.  Góð og opin samskipti ættingja og 
starfsfólks voru talin mjög mikilvæg, enda aðstandendur talsmenn sjúklinganna, sem 
yfirleitt eiga erfitt með að tjá vilja sinn og þarfir sjálfir.
          Almennt fannst viðmælendum þjónustustigið hátt á dagdeildum, mönnunin góð, 
lítil starfsmannavelta og að mikið væri lagt upp úr virkni sjúklinga.  Þeir sem einnig 
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höfðu kynnst hjúkrunarheimilum töluðu um mikla afturför á þjónustu við flutning frá 
dagdeild yfir á hjúkrunardeild.  
3.6.5.  Hvíldarinnlagnir
Fimm manns höfðu reynslu af hvíldarinnlögnum og höfðu misjafnar sögur að segja af 
þeim.  Það er stórt skref fyrir aðstandendur að láta frá sér einstakling á miðjum aldri 
og líkamlega vel á sig kominn á lokaða spítaladeild þar sem mjög veikt fólk er fyrir 
og flestir aldraðir.  Aðstandendur og þá einkum makarnir eru orðnir sérfræðingar í 
umönnun sjúklingsins og vita best hvernig honum líður og kvíða þeir því mjög að láta 
umönnun hans í hendur á ókunnugum.  Engu að síður töldu flestir að það hefði verið 
nauðsynlegt að þiggja slíka innlögn til að hvíla makann, sem oft þurfti að búa við 
mjög neikvæða hegðun sjúklings eða fékk lítinn nætursvefn vegna umönnunar hans. 
Margir makar voru að mati rannsakanda í þörf fyrir hvíld en þeir gátu ekki hugsað sér 
að þiggja innlögn á þeim tímapunkti.  Flestir létu stofnanaumhverfið fæla sig frá þeirri 
hugmynd og mörgum fannst þrjár vikur of langur tími, en aðeins er boðið upp á þann 
tíma.  Þrír útivinnandi makar höfðu orð á því að þeir hefðu viljað eiga kost á helgarfríi 
annað slagið, eða í vikutíma, en þá þyrftu að vera í boði  skammtímainnlagnir í 
heimilislegu umhverfi, utan stofnana.  Ein eiginkona nefndi að henni þætti best ef 
boðið væri upp á slíkar innlagnir á dagdeildinni sem maki hennar var á því þá þekkti 
hann bæði umhverfi og starfsfólk staðarins.  Mikil áhersla var lögð á heimilislegt 
umhverfi þar sem einnig væri gert ráð fyrir að ættingjar ættu samverustundir með 
sjúklingi í friði og gætu haft sína hentisemi að einhverju leyti.
          Helsta gagnrýnin sem hvíldarinnlagnirnar fengu, fyrir utan stofnanaumhverfið, 
var að þar væri ekki nægilega mikil afþreying í boði og sjúklingunum leiddist.  Það 
tekur mjög á aðstandendur að koma í heimsókn til sjúklings og finna hve hann langar 
heim og er óöruggur við þessar framandi aðstæður.  Sumir tjáðu sig um það að þeir 
hefðu viljað hafa meiri áhrif á umönnunina.  Dæmi um það voru að einn makinn hefði 
viljað aðstoða við böðun sjúklings þar sem hann var í fyrsta sinn að láta ókunnuga 
baða sig og streittist á móti.  Einnig var talsvert um að ættingjar vildu fá að fylgjast 
vel með lyfjagjöf og öllum lyfjabreytingum.  Vingjarnlegt viðmót starfsfólks, góð 
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tjáskipti milli starfsfólks og fjölskyldu og virkni fyrir sjúklinginn voru atriði sem 
viðmælendum fannst skipta miklu máli, fyrir utan að sjúklingnum liði sem best.
3.7.  Félagslegar breytingar
Heilabilun er fjölskyldusjúkdómur.  Hún hefur áhrif á alla sem umgangast sjúklinginn 
reglulega og er annt um hann.  Oft geta ýmis önnur áföll dunið á fjölskyldum á 
svipuðum tíma svo sem andlát foreldra sjúklings og maka, slys eða aðrir sjúkdómar 
innan fjölskyldunnar.  Fæstir þekkja heilabilun og áhrif hennar þegar hún smeygir sér 
fyrst inn í fjölskyldulífið.  Allt sem er óþekkt veldur óöryggi og samskiptin verða 
erfiðari innan fjölskyldunnar.  Þetta getur reynst enn flóknara þegar sjúklingur er í 
öðru eða þriðja hjónabandi og algengt að það komi upp ýmis ágreiningur varðandi 
umgengni, samskipti, utanaðkomandi aðstoð, umönnun ættingja, fjármál og ýmislegt 
fleira til dæmis á milli maka og barna sjúklings af fyrra hjónabandi. 
Umönnunarálagið er alltaf mest á makann og þegar brestir í samskiptum innan 
fjölskyldunnar bætast við getur það orðið honum um megn.  Flókin fjölskyldumynstur 
geta því í sumum tilvikum aukið enn á vandann.  Barnabörnin gleymast gjarnan í 
umræðunni um sjúklinga með heilabilun og hjá þessum yngri hópi sjúklinga eru þau á 
öllum aldri og jafnvel ófædd.  Börn og unglingar eiga oft erfitt með að horfa upp á 
miðaldra afa eða ömmu með heilasjúkdóm og þurfa hjálp við að skilja hvað liggur að 
baki hegðan þeirra.
          Af 26 sjúklingum voru 22 útivinnandi og misstu allir vinnuna.  Flestum var sagt 
upp störfum en aðrir sögðu upp sjálfir.  Skipti þá engu hvort um var að ræða einföld 
eða flókin störf.  Afleiðingarnar voru tekjutap fyrir heimilið og oft missti fólk vinnuna 
áður en það fékk sjúkdómsgreiningu þannig að það gat farið á mis við rétt til bóta um 
tíma.  Í ofanálag gat óráðsía í fjármálum gert vart við sig þannig að sjúklingar lögðu 
út í hæpnar fjárfestingar sem nákomnir áttu erfitt með að hafa hemil á.   Í langflestum 
tilvikum var atvinnumissir mjög erfiður sjúklingum og lítil eða engin dægrastytting 
kom í staðinn.  Sumir skildu hreinlega ekki hvers vegna þeir hefðu misst vinnuna. 
Talsvert var um að makar hættu störfum fyrir aldur fram eða hliðruðu til í vinnu svo 
þeir gætu sinnt sjúklingnum betur.  Þar sem fjárhagsáhyggjur bættust við fannst 
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mökunum mikilvægt að vera leiðbeint við að leita réttar síns til bóta því þeim fannst 
niðurlægjandi að þurfa að leita á náðir kerfisins.
          Í sumum tilvikum ákvað makinn að skipta um húsnæði  til að losa fjármagn, í 
öðrum til að fá hentugra húsnæði vegna skertrar hreyfigetu sjúklings.  Og svo voru 
líka tilfelli þar sem makinn þorði ekki að skipta út stóru og óhentugu húsnæði af ótta 
við að sjúklingnum myndi hraka við þær breytingar.  
          Félagsleg einangrun sjúklingsins og maka hans eykst yfirleitt hratt eftir að 
sjúkdómsgreiningin er ljós.  Margir eiga erfitt með að sætta sig við þær breytingar 
sem verða á persónu sjúklings og kunna ekki leiðir til að eiga gjöful samskipti við 
hann.  Heimsóknum vina og vandamanna fækkar í langflestum tilvikum og æ minna 
er hægt að fara út á við með sjúklingi.
3.8.  Stofnanalíf
Í þeim þremur tilvikum sem aðstandendur höfðu reynslu af sambýlum fyrir ástvini 
sína kom fram mikil ánægja með slík úrræði.  Það virðist henta yngri sjúklingum vel 
að búa á sambýli á meðan þeir hafa heilsu til.  Hins vegar gegndi öðru máli um álit 
aðstandenda á hjúkrunarheimilum.  Aðeins einn af þeim tíu sem höfðu reynslu af 
hjúkrunarheimilum var mjög sáttur við þá þjónustu sem var veitt. Ástvinur hans hafði 
dvalið í nokkra mánuði á sérhæfðri spítaladeild áður en hann fékk pláss á 
hjúkrunarheimilinu.  Viðmælandinn var ánægður með þjónustuna á spítaladeildinni en 
honum fannst umhverfi hjúkrunarheimilisins mun heimilislegra, þar var gott 
andrúmsloft og starfsfólkið hélst vel í starfi sem var sérstaklega mikilvægt.  Fleiri 
tóku undir að þeim fannst mikilvægt að hjúkrunarheimilin væru heimilisleg. 
Flestallir höfðu kynnst öðrum þjónustustigum eins og dagdeildum, sambýlum eða 
dvöl á sérhæfðri spítaladeild og þeir gagnrýndu hve þjónustan við bæði sjúklinga og 
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aðstandendur minnkaði mikið eftir að sjúklingar vistuðust á hjúkrunarheimili. 
Mönnun og menntun starfsfólks var greinilega mun minni og lítil sem engin áhersla 
lögð á fræðslu til starfsfólks.  Mikið var um útlendinga sem margir töluðu ekki 
íslensku og voru allir mjög ósáttir við það enda nógu erfitt fyrir þá nánustu að eiga 
tjáskipti við sjúklinginn, hvað þá þann sem talar ekki málið.  
          Mjög lítil virkni er í boði fyrir sjúklingana á hjúkrunarheimilum og aðaláherslan 
lögð á líkamlega umönnun.  Þjónustan virðist því miðuð við einhver lágmarksmörk og 
aðstandendur hafa það á tilfinningunni að þeir þurfi að biðja um allt sem gert er fyrir 
sjúkling, annað en daglega umhirðu.  Má nefna tannviðgerðir, fótsnyrtingu, 
sjúkraþjálfun/hreyfingu, jafnvel að benda á ýmsar breytingar í háttalagi sjúklings sem 
gætu bent til beinbrots eða annarrar vanlíðunar og margt fleira.  Einn aðstandandi 
kvartaði yfir því að vera ekki látinn vita þegar sjúklingur fengi þjónustu sem rukkað er 
sérstaklega fyrir heldur kæmi gíróseðill í pósti eftir á og oft erfitt að fá staðfestingu á 
að sjúklingurinn hafi fengið þjónustuna.  Margir höfðu á orði að þeim fyndist 
starfsfólk nýta illa þann tíma sem gafst á milli fastra verkefna til að eiga uppbyggjandi 
samskipti við sjálfa sjúklingana.  Sumir nefndu að oft sæti starfsfólk og ræddi við 
hvert annað  á meðan sjúklingunum var stillt fyrir framan sjónvarpið, sama hvað var 
verið að sýna þar.  Viðmælendum fannst almennt samskipti sjúklinga og starfsfólks 
ópersónulegri en þeir voru vanir frá fyrri þjónustustigum og að sjúklingar væru meira 
afskiptir.  Þeim fannst vanta meiri umhyggju og virðingu gagnvart sjúklingum og þeir 
stóðu sig stundum að því að vera farnir að kenna starfsfólki hvernig það ætti að haga 
umönnun sjúklingsins.  Einhverjum fannst notkun lyfja áberandi til að gera sjúklinga 
meðfærilegri og einn viðmælandinn orðaði það sem svo, að það gengi allt út á að gera 
sjúklingana rólega og deyfa kynhvötina svo hægt væri að koma þeim snemma í 
háttinn.  Það kom skýrt fram að aðstandendur veigruðu sér við að bera upp kvartanir 
við starfsfólk eða deildarstjóra af ótta við að það bitnaði á sjúklingunum.
          Nær allir viðmælendur fundu mjög fyrir stöðugum sparnaði og skorti á 
starfsfólki.  Bæði sáu þeir það með eigin augum og einnig ræddi starfsfólkið mikið 
um þetta við þá þegar þeir voru í heimsóknum.  Starfsfólk afsakaði það að ekki væri 
meiri virkni í boði fyrir sjúklingana því of mikið álag væri á starfsfólki og enginn tími 
fyrir slíkt.  Flestir aðstandendur brugðust við þessu með því að skipta með sér 
heimsóknardögum, taka sjúklingana sem mest út af heimilinu og reyna að finna upp á 
nýjum verkefnum við hæfi.  Kvartað var undan litlum sem engum stuðningi við 
aðstandendur og að fjölskyldufundir, þar sem aðstandendur eru til dæmis upplýstir um 
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hvernig gangi með sjúkling á deildinni og rætt um hvað mætti betur fara, voru 
sjaldgæfir.  
          Almennt voru viðmælendur á sama máli um að ekki hefði verið forsvaranlegt 
að bíða lengur eftir vistun á hjúkrunarheimili vegna langvarandi álags á fjölskylduna. 
Sumir kvörtuðu samt undan því að í rauninni hefðu ættingjar ekkert val um hvar 
sjúklingurinn vistaðist eða hvers konar vistarverur hann fengi, því þegar fyrsta plássið 
býðst er naumast hægt að hafna því vegna aðstæðna heima fyrir.  Einn aðstandandinn 
sem hafði skoðað mörg hjúkrunarheimili sagðist hafa þá tilfinningu að víða væri illa 
búið að þessum sjúklingum.  Ástvinur hans vistaðist fyrst á stofnun sem fjölskyldan 
var afar óánægð með og hann hafði á orði að það hefði verið hræðileg reynsla að vera 
þvingaður til að þiggja plássið.  Sjúklingnum leið mjög illa á deildinni og ættingjar 
höfðu grun um að hann sætti ofbeldi af hálfu starfsmanns.  Þeim fannst ekki vera 
hlustað á sig og fengu sjúklinginn fluttan á aðra stofnun með miklum erfiðismunum. 
Þau voru mun ánægðari með nýja heimilið en upplifðu engu að síður sama skortinn á 
virkni fyrir sjúklinginn.
          Í öllum tilvikum var ákvörðun um stofnanavistun mjög erfið.  Makarnir 
upplifðu mikla sektarkennd við að láta sjúklinginn frá sér og áttu jafnvel erfitt með að 
njóta þess sem lífið hefur upp á að bjóða, vitandi af maka sínum á stofnun.   Ein 
eiginkonan sem hafði unnið mjög markvisst með tilfinningar sínar var þó ákveðin í að 
lifa lífinu lifandi þrátt fyrir að maður hennar væri kominn á stofnun eftir 45 ára 
farsæla sambúð.  Það er aldrei ætlun makanna að láta sjúklinginn nokkurn tíma frá sér 
og því er þeim afar erfitt að þurfa að viðurkenna að þeir geti ekki meira.
          Engum viðmælenda fannst erfitt að horfa upp á að ástvinur þeirra væri mun 
yngri en aðrir vistmenn á hjúkrunarheimilum þar sem hann væri alveg jafn veikur og 
hinir.  Á sérhæfðum hjúkrunardeildum eru allir sjúklingar með heilabilunarsjúkdóma 
og þó fólk fái slíka öldrunarsjúkdóma fyrir 65 ára aldur sýnir það sömu 
sjúkdómseinkenni á síðustu stigum.  Þá skiptir mestu máli að sjúklingar fái góða 
umönnun frá fagfólki og að þeim líði eins vel og kostur er.  
          Á lokastigum heilabilunar er hreyfigeta og tjáning sjúklinga yfirleitt mjög skert. 
Margir hætta að þekkja sína nánustu sem er mjög mikið áfall fyrir þá sem verða fyrir 
því.  Oft virðist sem lífsgæði sjúklinganna séu af mjög skornum skammti.  Engu að 
síður er oftast hægt að finna út eitthvað sem veitir þeim enn gleði og má nefna tónlist, 
fallega hluti, lítil börn, gæludýr og ljósmyndir, og þægileg nánd við aðrar manneskjur 
verður aldrei of mikils metin.
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          Aðstandendum finnst viðmót starfsfólks sem sinnir sjúklingnum skipta mestu 
máli.  Þeir hafa sjálfir mjög mikla þörf fyrir opin samskipti við starfsfólkið og vilja fá 
að fylgjast vel með auk þess sem þeir geta oft gefið starfsfólki góð ráð varðandi 
umönnun sjúklingsins.  Þeir vilja að þeim sé heilsað þegar þeir koma í heimsókn, að 
starfsfólk gefi sig að þeim og veiti upplýsingar um sjúklinginn af fyrra bragði.  Einnig 
er mjög mikilvægt að umskipti starfsfólks séu ekki mikil.  Mikil umskipti valda miklu 
óöryggi bæði hjá sjúklingum og aðstandendum.  Það virðist fara alveg saman að ef 
sjúklingnum líður vel þá líður aðstandendum vel og ef sjúklingnum líður illa þá líður 
aðstandendum illa.
Alzheimer
Ef  þér væri rænt á hrottalegan hátt
bundið fyrir augun á þér
fötin rifin af þér 
keyrt með þig í bíl langar leiðir
þér svo hent út í dimmri auðn 
sem þú þekktir ekki
ef síðan eina lífsmarkið á staðnum
væru þokukenndar verur
sem töluðu þannig að þú skildir þær ekki
og þær ekki þig
hvernig myndi þér líða?
Án alls sem þú ert vanur að líta á sem sjálfsagt
til að lifa af daglega
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Án félagsskapar
Þessar aðstæður
þótt slæmar séu
eru mun betri en þeir dagar
sem hún þraukar í gegnum
Þú hefðir enn hugsun þína til að styðja þig við
þú værir sjálfur bandamaður þinn
Ég  horfi á hana yndislega
hlýja gestrisna
ég man hlátur hennar og söng
að hún var sterk og jákvæð
skaprík og geislandi
og góð
Ég  segi var
því ég horfi á hana núna og spyr:
Hvar ertu mamma?
Þetta er það versta 
að finnast hún vera horfin
Í  staðinn þessi brúða
Það sem minnir á að hún er enn persóna
er óttinn angistin skelfingin
En  jafnvel þessar kenndir munu hverfa
því sjúkdómurinn eirir engu
Á hverjum degi vakna ég með samviskubit
kalda krumlu um hjartað
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Ég  sinni ekki mömmu minni
ætti að halda í höndina á henni
hætta að vinna til að vera hjá henni
Hvers vegna? spyr ég
andskotinn! blóta ég
bít svo á jaxlinn eins og hún gerði alltaf áður
en nú skilur hún ekki af hverju heimurinn er vondur við hana
af hverju fjölskyldan hennar er ekki alltaf hjá henni
Ég  veit að ef hlutverkunum væri snúið við
og ég væri sú veika
myndi hún fórna öllu til að hugsa um mig
þetta er munurinn á að vera 
foreldri og barn
Höfundur er dóttir eins sjúklingsins í rannsókninni
4.   LOKAORÐ
Fljótlega eftir að þetta verkefni hófst sumarið 2002 var skipaður vinnuhópur á 
minnismóttöku til að vinna að bættri þjónustu við hóp yngri sjúklinga og aðstandenda 
þeirra.  Auk þess var innra starf móttökunnar bætt almennt.  Hópurinn hefur hist 
mánaðarlega síðan og mun halda því áfram enda þarf stöðugt að skoða og bæta þá 
þjónustu sem verið er að veita.  Helstu breytingar sem hafa verið gerðar hingað til eru:
1. Stórbætt upplýsingastreymi til sjúklinga og ættingja.  Allir fá nú 
upplýsingamöppu við sjúkdómsgreiningu með upplýsingum um hvaða 
rannsóknir hafa verið gerðar, hverjir eru tengiliðir þeirra á móttökunni auk 
þess sem ýmsir hagnýtir bæklingar eru í möppunni.  Nýr bæklingur var saminn 
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og gefinn út um tíu helstu einkenni heilabilunar og honum dreift um allt land. 
Sala og dreifing á lesefni til aðstandenda hefur stóraukist. 
2. Fjölskyldum allra yngri sjúklinga er boðið upp á sérstaka fundi með starfsfólki 
eftir að greining hefur farið fram þar sem farið er yfir greininguna, framgangur 
sjúkdóms ræddur, upplýsingar um þjónustu veittar og spurningum ættingja 
svarað.
3. Í boði eru nú sérstakir stuðningshópar eða námskeið fyrir yngri maka og þegar 
hafa tvö slík námskeið verið haldin við mjög góðar undirtektir.  Hugmyndir 
eru uppi um að bjóða upp á sérstök námskeið fyrir börn yngri sjúklinga og 
eins eru nú í undirbúningi stuðningshópar fyrir yngri sjúklinga á byrjunarstigi.
4. Þar sem minnismóttakan er með þjónustusamninga við allar þær sérhæfðu 
dagdeildir sem voru í boði á þessum tíma var ákveðið á sameiginlegum fundi 
með starfsfólki dagdeildanna að beina öllum yngri sjúklingum í Hlíðabæ.  Nú 
er meiri hluti sjúklinga þar fæddir á árunum 1940-1950.
          Íslensk stjórnvöld hafa aldrei haft neina stefnu í málefnum fólks með heilabilun 
og hvað þá er varðar yngri sjúklinga sérstaklega.  Því er ekki um annað að ræða en að 
fagfólk á sviðinu taki til sinna ráða eftir því sem hægt er.  Eina lagagreinin sem fjallar 
um heilabilaða í Lögum um málefni aldraðra, 14. greinin, er þverbrotin æ ofan í æ um 
land allt, en hún kveður á um að öll hjúkrunarheimili eigi að vera með sérstaka 
aðstöðu fyrir þessa sjúklinga.  Lögbrotin ganga svo langt að ný hjúkrunarheimili eru 
hönnuð og reist án þess að gera ráð fyrir sjúklingum með heilabilun.  Samt sem áður 
er áætlað að fjöldi þessara sjúklinga komi til með að nær tvöfaldast á næstu 25 árum.
          Á meðan þessi rannsókn stóð yfir var ljóst að biðlistinn eftir dagþjálfun var 
orðinn allt of langur og var biðtíminn kominn upp í eitt og hálft ár frá því að sótt var 
um.  Það var fyrir þrýsting fagfólks á minnismóttöku, með greinaskrifum, fyrirlestrum 
og bréfaskrifum til ráðherra og sömuleiðis þrýsting frá félagi aðstandenda, FAAS, 
sem stóð að víðtækri undirskriftasöfnun, að ráðist var í opnun sérhæfðrar dagdeildar á 
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Eir í mars árið 2004.  Upphaflega átti deildin að vera almenn.  Við það styttist biðin til 
muna og ástandið skánaði enn eftir að Kópavogsbúar opnuðu sína dagdeild, Roðasali, 
í janúar árið 2005.
          Á árinu 2004 ákváðu ráðamenn heilbrigðismála skyndilega að varna því að 
sjúklingar með heilabilun sem ekki hafa náð 67 ára aldri gætu fengið vistun á 
hjúkrunarheimilum.  Þetta var gert með því að loka aðgangi fagfólks að gerð rafræns 
vistunarmats fyrir þennan aldurshóp og án þess að nokkur fagleg umræða færi fram. 
Rökin sem heyrðust eftir á voru tvenns konar:  Að ásókn yngra fólks á 
hjúkrunarheimilin væri mikið vandamál og svo að hjúkrunarheimili væru skilgreind 
fyrir aldraða og samkvæmt Lögum um málefni aldraða er sá aldraður sem er orðinn 
67 ára.  Við athugun á þessari ásókn yngra fólks fyrir árið 2003, áður en aðgangur var 
takmarkaður við aldur, kom í ljós að alls höfðu 19 manns af 856 fengið inni á 
hjúkrunarheimilum landsins undir 67 ára aldri.  Einnig var þessi skyndilega tenging 
við Lög um málefni aldraðra einkennileg í ljósi þess að vistunarmat hafði verið gert 
fyrir yngra fólk af fagfólki á öldrunarsviði frá því að það var tekið í notkun tólf árum 
áður.  Dæmi eru um að stjórnir hjúkrunarheimila, eins og Sóltúns og 
Hrafnistuheimilanna, hafi tekið þá ákvörðun í skjóli Laga um málefni aldraðra að 
meina öllum sem ekki hafa náð 67 ára aldri inngöngu.  Þetta er sorgleg staðreynd, 
einkum í ljósi þess að þau heimili sem um ræðir hafa einmitt sérstaklega góða aðstöðu 
fyrir yngri sjúklinga með heilabilun.
           Það er greinilegt að hugsunin í dag er sú, að það sé í lagi að þverbrjóta sumar 
lagagreinar, en það sé ekki í lagi að taka mark á faglegu mati sérfræðinga á því hvort 
sjúklingur, sem er ekki orðinn 67 ára, teljist með öldrunarsjúkdóm og þurfi á 
hjúkrunarrými fyrir aldraða að halda. 
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